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Woord vooraf 

In het kader van de thematische wetsevaluatie ‘Zelfbeschikking in de zorg’ is een aantal 

achtergrondstudies uitgevoerd. Deze studies liggen ten grondslag aan het hoofdrapport, zoals 

gepubliceerd door ZonMw in juni 2013. 

Dit rapport bevat de achtergrondstudies behorend bij hoofdstuk 2, 3, 4 en 5 van het hoofdrapport. 
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1 

Zelfbeschikking in de ethiek 

Guy Widdershoven en Rien Janssens 

1.1 Inleiding 

De opkomst van de hedendaagse medische ethiek dateert uit de jaren zeventig van de vorige eeuw. 

Tot die tijd bestond medische ethiek uit gedragsregels die artsen tijdens hun opleiding meekregen. 

Een bekende samenvatting daarvan is de eed van Hippocrates. Volgens deze eed dienen artsen 

behoedzaam om te gaan met de kennis en macht die zijn over patiënten hebben. De nadruk ligt op 

deugdzaamheid van de arts. De patiënt speelt geen rol in deze visie op medische ethiek. De arts wordt 

geacht te weten wat goed is voor de patiënt en in die geest te handelen. Met de toename van de 

medische mogelijkheden rijst de vraag of de arts altijd weet wat goed is voor de patiënt. Artsen zijn 

geneigd alles te doen wat medisch gezien kan, zonder zich af te vragen of het nog zinvol is in de ogen 

van de patiënt. In Nederland bepleit Van den Bergh voor een nieuwe medische ethiek, die grenzen 

stelt aan het handelen van de arts. In 1969 verschijnt van zijn hand het boekje Medische macht en 

medische ethiek, waarin wordt betoogd dat de toegenomen medische macht een nieuwe medische 

ethiek vereist, die de grenzen van het handelen centraal stelt en oog heeft voor het perspectief van de 

patiënt.  

Het boekje van Van den Bergh betekent een keerpunt in de geschiedenis van de medische ethiek. Het 

markeert de opkomst van een medische ethiek die beoogt de patiënt te beschermen tegen de macht 

van de arts. Centraal in deze benadering van ethiek staat het beginsel van respect voor autonomie: de 

arts dient de wensen van de patiënt in beschouwing te nemen en hier zoveel mogelijk recht aan te 

doen. In het bijzonder geldt dat artsen geen behandeling mogen uitvoeren wanneer dit door een 

wilsbekwame patiënt wordt geweigerd. Hiermee komt zelfbeschikking in de medische ethiek centraal 

te staan. De patiënt wordt de ruimte toegekend om zelf te beslissen over zijn eigen lichaam en leven, 

ongeacht de medische mogelijkheden. Als de patiënt een ingreep niet wenst, mag deze niet worden 

toegepast, ook niet als deze vanuit medisch perspectief kans van slagen heeft. De patiënt krijgt 

daarbij nadrukkelijk de mogelijkheid om in de ogen van de arts ‘verkeerde’ beslissingen te nemen.  

Zelfbeschikking is als onderdeel van de revolutie in de medische ethiek een krachtig concept. 

Tegenover de gedachte dat artsen weten wat goed is, wordt gesteld dat het aan de patiënt is om te 

beslissen of de uitkomst van een behandeling gewenst is. Via het concept zelfbeschikking wordt 

ruimte gecreëerd voor het perspectief van de patiënt, ten koste van de zienswijze van de arts. Het is 
                                                                                 

 Prof.dr. Guy Widdershoven en dr. Rien Janssens zijn beiden verbonden aan het VUmc, Amsterdam. 
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niet aan de arts om zich te bemoeien met de inhoud van de wens van de patiënt. Hij dient zich te 

beperken tot het geven van informatie over mogelijke gevolgen van al dan niet behandelen en de 

keuze aan de patiënt te laten. Dit komt tot uitdrukking in het begrip ‘informed consent’: de patiënt 

geeft toestemming voor de behandeling, na te zijn geïnformeerd door de arts. De rol van de arts 

beperkt zich tot die van technisch expert, die de mogelijkheden uiteenzet en na keuze van de patiënt 

de gewenste behandeling volgens de regels uitvoert.| 

Door de introductie van het recht op zelfbeschikking verschuift het zwaartepunt in de medische 

ethiek van de arts naar de patiënt. De patiënt beslist, omdat het gaat om zijn lichaam en zijn leven. 

Zelfbeschikking betekent in eerste instantie de ruimte krijgen om zelf een besluit te nemen, ongeacht 

de inhoud daarvan. Deze opvatting van zelfbeschikking is betrekkelijk leeg. Daarnaast heeft 

zelfbeschikking van meet af ook de status van een normatief ideaal. De patiënt wordt geacht te 

weten wat goed voor hem is. Hij moet in staat gesteld worden zijn eigen leven vorm geven en van zijn 

leven maken wat er ondanks de ziekte nog van te maken is. Deze tweede betekenis van 

zelfbeschikking stelt eisen aan de besluitvaardigheid van de patiënt. Nadat de arts eerst op afstand is 

geplaatst, kan hij in het licht van zelfbeschikking als ideaal opnieuw een rol spelen, niet omdat hij 

weet wat goed is voor de patiënt, maar doordat hij het normatieve ideaal kan helpen bewaken en 

bevorderen. In de rol van bewaker van zelfbeschikking heeft de arts de taak te beoordelen of de 

patiënt in staat is adequate besluiten te nemen, dat wil zeggen beschikt over wilsbekwaamheid. In de 

rol van bevorderaar van zelfbeschikking heeft de arts de opdracht de patiënt te helpen bij het maken 

van keuzen, niet alleen door informatie te verstrekken, maar ook door de patiënt te stimuleren tot 

nadenken over datgene wat voor hem van belang is en keuzen te maken die daarbij passen. 

In de ethiek is een verschuiving te zien in de het gewicht dat wordt toegekend aan deze twee 

aspecten van zelfbeschikking. In reactie op het traditionele paternalisme ligt vanaf de jaren zeventig 

de nadruk aanvankelijk op de keuzevrijheid van de patiënt. De arts dient zich terughoudend op te 

stellen en de patiënt de ruimte te bieden eigen beslissingen te nemen. Gaandeweg komt er meer 

aandacht voor het belang van het bewaken en bevorderen van zelfbeschikking. Erkend wordt dat het 

recht op weigering van behandeling ertoe kan leiden dat de patiënt van hulp verstoken blijft en 

zichzelf in moeilijkheden brengt. Zelfbeschikking vereist dat de patiënt zich staande kan houden in de 

maatschappij en hierbij steun krijgt van hulpverleners. Hulpverleners dienen niet afzijdig te blijven 

wanneer iemand zichzelf in problemen brengt, maar actief op te treden. Daarbij kan het geboden zijn 

de zelfbeschikking (in de zin van het recht op weigering van behandeling) te doorbreken ten einde de 

patiënt in de gelegenheid te stellen zijn zelfbeschikking (in de zin van grip krijgen op en zelf richting 

geven aan het leven) te herwinnen.  

In het volgende worden de twee genoemde aspecten van zelfbeschikking nader onderzocht. Eerst 

wordt ingegaan op twee opvattingen van autonomie, namelijk autonomie als vrijheid van ingrijpen 

en autonomie als vrijheid tot het vormgeven van het eigen leven. Vervolgens wordt aan de hand van 

het deliberatieve model van de arts-patiënt relatie geschetst dat de arts een rol kan spelen bij het 

bevorderen van zelfbeschikking door de patiënt te helpen zijn waarden kritisch te onderzoeken. 

Daarna wordt uiteengezet dat het deliberatieve model leidt tot een benadering van zelfbeschikking in 

termen van verantwoordelijkheid. Ten slotte wordt met behulp van het perspectief van de zorgethiek 

aangegeven de arts op basis van betrokkenheid tegen de wens van de patiënt kan ingrijpen om het 

vermogen tot zelfbeschikking te bevorderen. 
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1.2 Twee opvattingen van autonomie  

In de hedendaagse gezondheidszorg is respect voor autonomie een belangrijk uitgangspunt. Tot de 

jaren zeventig van de vorige eeuw werd ervan uitgegaan dat patiënten niet over hun behandeling 

kunnen beslissen, omdat ze onvoldoende inzicht hebben in wat goed voor hun gezondheid is en 

bovendien door ziekte (lichamelijk of psychisch) niet in staat zijn hun situatie te overzien. Dit leidde 

ertoe dat patiënten behandelingen opgelegd kregen, ook als ze duidelijk te kennen gaven daar geen 

prijs op te stellen omdat de verwachte resultaten in hun ogen niet opwogen tegen de belasting. Dit 

paternalisme is inmiddels in diskrediet geraakt. Gaandeweg is het principe van respect voor 

autonomie meer op de voorgrond getreden. Daarbij wordt autonomie ingevuld als het recht om zelf 

beslissingen te kunnen nemen over het eigen leven. De achterliggende gedachte is dat mensen zelf 

moeten kunnen bepalen wat goed is, zonder inmenging van anderen. Men spreekt ook wel van een 

liberale opvatting van autonomie. Hieraan ligt een visie op vrijheid ten grondslag die wel wordt 

aangeduid als negatieve vrijheid. Iemand is vrij indien hij niet door anderen wordt belemmerd. 

Vrijheid is vrij zijn van beïnvloeding door derden (Berlin, 1996; Widdershoven, 2000; Widdershoven & 

Abma, 2008). 

De opkomst van het liberale autonomiebeginsel in de zorgverlening heeft positieve consequenties 

gehad. Waar de patiënt vroeger beschouwd werd als object van zorg, wordt hij nu gezien als een 

persoon die beschikt over rechten. Cruciaal is het recht op weigering van behandeling. Een 

behandeling mag alleen worden uitgevoerd wanneer de patiënt toestemming heeft gegeven op basis 

van adequate informatie (informed consent), zoals geregeld in de WGBO. Toch heeft de nadruk op 

autonomie als negatieve vrijheid ook een keerzijde. Wat te doen wanneer iemand een behandeling 

weigert en zichzelf daarmee in problemen brengt? Als er sprake is van gebrek aan inzicht en ernstige 

gezondheidsproblemen of van gevaar ten gevolge van een psychiatrische stoornis, kan de 

hulpverlener het recht op zelfbeschikking opzij zetten. Is de situatie echter minder ernstig, dan rest 

vanuit de opvatting van autonomie als negatieve vrijheid weinig anders dan afwachten tot de 

betrokkene tot inzicht komt of de situatie dusdanig verslechtert dat ingrijpen is toegestaan. Dit 

resulteert, zo wordt wel gezegd, in verwaarlozing of zorgverlamming. Het recht op zelfbeschikking is 

dan in de praktijk: the right to rot. 

In de kritiek op de eenzijdigheid van autonomie als negatieve vrijheid komt een andere opvatting van 

autonomie naar voren. Mensen zijn in deze opvatting vrij wanneer zij greep hebben op hun situatie 

en de keuzen die daarbij horen. Autonomie wordt dan beschouwd als positieve vrijheid. Een persoon 

is vrij wanneer hij zijn leven actief weet vorm te geven in overeenstemming met zijn eigen redenen, 

doelen en plannen. Vrijheid is hier vrijheid tot het vorm geven van het eigen leven. In plaats van 

keuzevrijheid wordt hier de nadruk gelegd op zelfontplooiing (Berlin, 1996; Widdershoven, 2000; 

Widdershoven & Abma, 2008). Het ontwikkelen van het vermogen het eigen leven actief vorm te 

geven veronderstelt relaties met anderen. In dit verband wordt ook wel gesproken van relationele 

autonomie (MacKenzie & Stoljar, 2000). Autonomie is in deze benadering niet het zelfde als 

onafhankelijkheid, maar kan alleen ontwikkeld worden in relatie tot anderen, dus in situaties van 

afhankelijkheid. Zelfontplooiing is niet mogelijk zonder hulp van anderen. Die hulp bestaat uit meer 

dan het geven van adequate informatie. Het gaat er ook om de betrokkene te helpen zijn koers te 

bepalen en greep te krijgen op zijn leven. Zo opgevat is autonomie een dynamisch proces, in interactie 

met de omgeving (Agich, 2003). Vrijheid is dan een middel om te komen tot zelfontplooiing. In de zorg 

zijn betrokkenheid en steun van groot belang om autonomie vorm te kunnen geven (Verkerk, 2001).  
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Dworkin (1988) maakt in dit verband een onderscheid tussen eerste orde en tweede orde 

preferenties. Eerste orde preferenties zijn niet overdachte, natuurlijke voorkeuren. Tweede orde 

preferenties zijn het product van kritische reflectie. Volgens Dworkin zijn tweede orde preferenties 

belangrijker voor de autonomie van de persoon dan eerste orde preferenties. Zo kan een persoon zich 

voornemen om te stoppen met roken, omdat dat niet gezond is. Een dergelijk voornemen is een 

tweede orde preferentie. Ondanks het voornemen te stoppen met roken kan de persoon een sterke 

behoefte voelen om een sigaret op te steken. Als de persoon zich houdt aan zijn voornemen tot 

stoppen met roken, zal hij zich gedwongen voelen zijn verlangen naar een sigaret opzij te zetten. Hij 

voelt zich dan niet vrij de sigaret op te steken, maar deze onvrijheid staat in dienst van een hoger 

doel, namelijk een gezond leven leiden in lijn met de eigen doordachte voorkeur. Het inperken van de 

(negatieve) vrijheid om te roken vergroot de (positieve) vrijheid om zijn leven in te richten conform 

een weloverwogen plan. Anderen kunnen helpen iemands vrijheid te garanderen door hem te 

ondersteunen bij het vasthouden aan beslissingen die passen binnen de eigen levensgeschiedenis, en 

te verhinderen dat hij keuzen maakt die hij anders zou betreuren (Ricoeur, 1992). 

Uit dit voorbeeld volgt dat zelfbeschikking meer is dan zonder inmenging van derden eigen keuzen 

maken. Keuzen dienen niet ad hoc tot stand te komen, maar uitdrukking te zijn van datgene wat voor 

de persoon in zijn leven van belang is. Dat vereist reflectie op fundamentele waarden. In een dergelijk 

reflectieproces is interactie met anderen onmisbaar, niet omdat zij beter weten wat goed is, maar 

omdat zij kunnen helpen bij het ordenen van mogelijkheden en het afwegen van waarden. 

1.3 Modellen van de arts-patiënt relatie 

Het belang van overleg over waarden in het kader van autonomie als positieve vrijheid is te 

verhelderen met behulp van het werk van Emanuel en Emanuel (1992). Relevant is in dit verband het 

door hen ontwikkelde deliberatieve model van de arts-patiënt relatie. De kenmerken van dit model 

zijn te verduidelijken door het te vergelijken met een drietal andere modellen, namelijk het 

paternalistische, het informatieve en het interpretatieve model.  

In het paternalistische model bepaalt de hulpverlener wat goed is voor de patiënt. De waarden van de 

patiënt worden als irrelevant beschouwd. Als de patiënt andere waarden nastreeft dan de arts, 

getuigt dit van gebrek aan inzicht in wat goed is. Een patiënt die behandeling weigert, weet niet wat 

goed voor hem is. De achterliggende gedachte is dat de doelen van de geneeskunde, zoals verlengen 

van het leven en lenigen van lijden, vaststaan. De arts kent deze doelen en richt zijn handelen erop. De 

patiënt kan zich daartegen verzetten, bij voor beeld uit angst of kortzichtigheid. Dat verzet hoeft de 

arts niet te respecteren, want het getuigt niet van adequaat inzicht in wat in het leven van belang is. 

In het informatieve model ligt de nadruk op wetenschappelijke informatie enerzijds en een 

onafhankelijke keuze van de patiënt (als consument) anderzijds. Achterliggend idee is dat de arts 

expert is in technische zin, maar dat hij geen invloed mag uitoefenen op de keuze. Alleen de patiënt 

kan bepalen welke waarden voor hem van belang zijn. Dit model gaat uit van een waardenpluralisme. 

Verlengen van het leven is geen vanzelfsprekende waarde. Men kan kiezen voor een korter leven 

zonder handicap in plaats van een langer leven met beperkingen. Ook lenigen van lijden is niet per 

definitie de beste optie, bij voorbeeld wanneer dat alleen mogelijk is door het bewustzijn volledig weg 

te nemen. Bij dergelijke keuzen is het niet aan de arts om zijn waarden op te leggen; de patiënt moet 

de vrijheid hebben behandelingen te weigeren waarvan de winst in zijn ogen niet opweegt tegen de 

bijwerkingen. De waarden van de patiënt dienen de doorslag te geven in de keuze voor de passende 
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behandeling.  

Ook het interpretatieve model gaat ervan uit dat de waarden van de patiënt doorslaggevend zijn. De 

waarden van de patiënt zijn echter niet altijd zonder meer gegeven. Vaak zijn de wensen van de 

patiënt onhelder en ambivalent. Daarom moet aandacht besteed worden aan een actieve 

ondersteuning van de patiënt bij het tot uitdrukking brengen van datgene wat voor hem in het leven 

van belang is. Als een patiënt een behandeling weigert, moet kritisch bekeken worden waar de 

weigering op berust. Soms is de weigering gebaseerd op waarden die relevant zijn voor de korte 

termijn (afkeer van pijn of ongemak), terwijl andere waarden de behandeling op lange termijn 

relevant maken (bij voorbeeld behoud of herstel van mobiliteit). De arts kan de patiënt helpen 

waarden te verhelderen en tegen elkaar af te wegen. 

Het deliberatieve model beoogt, net als het interpretatieve model, de ondersteuning van de patiënt 

bij het afwegen van waarden. Het gaat er echter vanuit dat de waarden van de patiënt niet vastliggen 

maar kunnen veranderen en dat de arts daarbij een stimulerende rol kan spelen. De arts helpt de 

patiënt niet enkel bestaande waarden te verhelderen en te ordenen, hij kan de patiënt ook stimuleren 

om over zijn waarden na te denken en nieuwe waarden te ontdekken. Het deliberatieve model beoogt 

niet slechts het expliciet maken van de waarden van de patiënt, maar ook het ontwikkelen daarvan. 

Het uitgangspunt is dat de patiënt op moreel gebied kan leren, en dat het gesprek dit tot inzet dient 

te hebben. ‘The conception of patient autonomy is moral self-development; the patient is empowered 

not simply to follow unexamined preferences or examined values, but to consider, through dialogue, 

alternative health-related values, their worthiness and their implications for treatment’ (Emanuel en 

Emanuel 1992, p. 2222). Hierin zit een risico van sturing. Door de patiënt op te roepen over zijn 

waarden na te denken, geeft de arts aan te twijfelen over de waarden die de patiënt op dat moment 

in zijn keuze de voorkeur geeft. Van belang is dat die twijfel niet wordt geuit als kritiek, maar als een 

reden tot nader onderzoek en overleg. Het gaat erom dat de patiënt verder nadenkt, niet dat hij 

zonder meer overneemt wat de arts als mogelijke andere optie presenteert. Dat houdt in dat de arts 

heel duidelijk dient te maken dat hij zich zal richten naar de keuze van de patiënt, hoe die na reflectie 

ook uitvalt. Het gaat er niet om dat de patiënt de visie van de arts overneemt, maar dat hij, geprikkeld 

door de vragen van de arts, zijn eigen visie onderzoekt en waar nodig bij stelt.  

De vier modellen impliceren verschillende visies op zelfbeschikking. In het paternalistische model is er 

geen sprake van zelfbeschikking. De patiënt dient zich te schikken in de visie van de arts. Het 

informatieve model ziet zelfbeschikking als negatieve vrijheid: de patiënt beslist zonder inmenging 

van derden (zoals de arts, de verpleging of de familie). In het interpretatieve model komt een 

opvatting van zelfbeschikking als positieve vrijheid naar voren. De patiënt beslist op basis van die 

waarden die voor hem belangrijk zijn. Het bepalen van wat belangrijk is vereist reflectie. Anderen 

kunnen daarbij een rol spelen, door met de patiënt te onderzoeken welke waarden er echt toe doen 

voor de patiënt. In het deliberatieve model wordt zelfbeschikking gezien als een dynamisch proces 

van ontwikkeling van waarden en leren uitvinden van wat in het leven belangrijk is. In dat proces 

kunnen anderen een faciliterende en katalyserende rol spelen. Waardenonderzoek is niet het 

blootleggen van een hiërarchie van impliciet aanwezige, vastliggende preferenties, maar het 

ontwikkelen van een normatieve visie op goed leven, waarin naast gezondheid ook andere waarden 

relevant zijn, zoals werk en relaties.  
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1.4 Autonomie als verantwoordelijkheid 

Emanuel en Emanuel schetsen een beeld van gezamenlijk waardenonderzoek waarin de arts de 

patiënt helpt zijn waarden verder te ontwikkelen en een rijkere visie te ontwikkelen op wat belangrijk 

is in het leven. De arts stimuleert de patiënt om na te denken over alternatieve manieren van het 

inrichten van het eigen leven. Door kritische vragen wordt de patiënt gedwongen verder te kijken en 

meer na te denken over wat hij wil dan hij in eerste instantie geneigd is te doen. Het deliberatieve 

model van de arts-patiënt relatie stelt derhalve bepaalde eisen aan autonomie. Iemand is pas 

autonoom wanneer hij waarden nastreeft die de toets van de reflectie hebben doorstaan en waar hij 

werkelijk voor gekozen heeft. Dat impliceert ook dat hij zich verhoudt tot zijn waarden. Hij volgt niet 

slechts zijn voorkeuren, maar probeert zijn leven in te richten in lijn met datgene wat voor hem van 

belang is. Hij gedraagt zich derhalve als een verantwoordelijk persoon, die zich erop richt te handelen 

in lijn met zijn diepere overtuigingen, die voor hem een verplichtend karakter hebben.  

De relatie tussen autonomie en verantwoordelijkheid is uitgewerkt door O’Neill (2002). Zij benadrukt 

dat een autonoom persoon verantwoordelijkheid neemt voor de eigen keuzen. Dit begrip van 

autonomie baseert zij op het werk van Kant. Volgens Kant is iemand niet vrij wanneer hij doet wat hij 

wil, maar wanneer hij doet wat zijn verstand hem zegt dat redelijk is. Volgens O’Neill is iemand 

autonoom wanneer hij beslissingen neemt die in overeenstemming zijn met datgene wat hem bindt 

en verplicht in het leven (Stirrat en Gill, 2005). O’Neill benadrukt, anders dan Kant, het 

intersubjectieve karakter van dergelijke verplichtingen. Wat verplichtend is, ontdekt men in relatie 

met anderen. 

De koppeling van autonomie aan verantwoordelijkheid laat zien dat het niet gaat om een formele 

aangelegenheid. Waar reflectie en leren bij Emanuel en Emanuel nog betrekkelijk inhoudsloos 

worden ingevuld, beschrijft O’Neill autonomie in substantiële termen. Autonomie is het vermogen 

het eigen leven vorm te geven in overeenstemming met wat in een gemeenschap geldt als waardevol 

en bindend. Autonomie is een opdracht voor de persoon en voor de betrokkenen om hem heen. Een 

persoon moet zijn leven actief zin en richting geven, en heeft daarbij anderen nodig die hem helpen 

en ondersteunen. Dat betekent dat anderen zich om de persoon dienen te bekommeren en op hun 

beurt de verantwoordelijkheid op zich dienen te nemen om ervoor de zorgen dat de persoon zich 

verder ontwikkelt tot een verantwoordelijk persoon. 

1.5 Zorg, drang en dwang 

Wanneer zelfbeschikking wordt ingevuld in termen van intersubjectieve verantwoordelijkheid, dan 

dient de arts zich actief op te stellen om de patiënt te helpen die verantwoordelijkheid vorm te geven.  

Als een patiënt zich aan zijn verantwoordelijkheid jegens zichzelf en anderen onttrekt, dient de arts 

dit niet zonder meer te accepteren, maar zich in te spannen om de patiënt tot ander gedrag te 

bewegen. Dit veronderstelt dat de arts zich om de patiënt bekommert en zich met hem bemoeit, niet 

omdat de arts weet wat goed is voor de patiënt, maar omdat de patiënt hulp nodig heeft in het actief 

vormgeven van het eigen leven. Een patiënt die zichzelf verwaarloost, verdient aandacht en zorg, 

zodat hij niet verder verkommert, maar ertoe wordt bewogen zelf actief te worden. Aandacht en 

betrokkenheid zijn in zo’n situatie geboden om de patiënt te laten merken dat hij waardevol is en 

hem ertoe te brengen zichzelf als waardevol te zien en verantwoordelijkheid op zich te nemen.  

Vanuit het perspectief van zorg en verantwoordelijkheid is niet het ingrijpen problematisch, maar 
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juist het alleen laten van de ander (Verkerk, 2001). Het kan nodig zijn drang of zelf dwang uit te 

oefenen, om verandering tot stand te brengen. Bij drang wordt de vrijheid van de patiënt beperkt. Bij 

dwang wordt de keuzevrijheid opgeheven. Zelfbeschikking in de zin van negatieve vrijheid wordt 

belemmerd of geheel ontnomen, om zelfbeschikking in de zin van positieve vrijheid te bevorderen. 

Moody (1992) spreekt in dit verband van ‘negotiated consent’. Anders dan bij ‘informed consent’ 

vraagt de arts niet om vrije instemming, maar streeft hij naar instemming onder beperkende 

condities. Moody onderscheidt vier vormen van interven¬tie. De eerste is ‘opkomen voor’ (‘advocacy’). 

De hulpverlener stelt zich op als belangenbehartiger van de patiënt en maakt zich sterk voor de 

behoeften van de patiënt. Hierbij is de hulpverlener geen passieve spreekbuis van de patiënt, maar zal 

deze juist vaak moeten interpreteren wat de patiënt wil.  Zo nodig moet de zorgsituatie aangepast 

worden, bijvoorbeeld wanneer een patiënt niet geholpen wil worden door de ene hulpverlener, maar 

wel door de andere. Hier is nog geen sprake van drang. 

De tweede vorm van interventie is 'in staat stellen tot' ('empowerment'). De hulpverlener stimuleert 

de patiënt om interne belemmeringen, bij voorbeeld ten gevolge van angst of depressie, te 

overwinnen. Hierbij gaat het erom te bewerkstelligen dat de patiënt op een andere manier naar 

zichzelf gaat kijken. Moody geeft het voorbeeld van een bewoonster van een verpleeghuis die 

nauwelijks meer eet. Een verzorger weet haar te motiveren, door haar te vragen of hij haar mag 

begeleiden naar het restaurant. Dit hoffelijke verzoek – dat overigens niet conform de reële situatie is, 

aangezien de eetzaal in een verpleeghuis niet echt een restaurant genoemd kan worden – wordt door 

de bewoonster geaccepteerd, zodat ze uit haar isolement wordt bevrijd. Van cruciaal belang is zowel 

de interpretatie van het gedrag van de patiënt door de hulpverle¬ners, als het geloof in de vermogens 

van de patiënt.  

De derde vorm van interventie is 'overtuigen' (' persuasion'). Hierbij probeert de hulpverlener de cliënt 

te bewegen mee te werken door redenen en advies te geven. Moody ziet overtuigen als een manier 

om de patiënt uit te nodigen zijn perspectief te verbreden. Er moet daarbij een basis zijn in het 

wederzijdse vertrouwen en de persoonlijke relatie tussen patiënt en hulpverlener. De verbreding van 

perspectief bij de patiënt wordt niet bewerkstelligd door inhoudelijke argumenten, maar door de 

patiënt concrete nieuwe wegen aan te bieden, bij voorbeeld door voor te stellen samen op bezoek te 

gaan bij een andere hulpverlener (zoals een specialist) om te zien of die hulp kan bieden, of door die 

hulpverlener direct bij de patiënt te introduceren. Het is van belang dat de hulpverlener het 

perspectief en de beleving van de patiënt als uitgangspunt neemt en alternatieven aandraagt die 

aansluiten op de wereld van de patiënt. 

De vierde en meest vergaande vorm van interveniëren is 'overnemen van beslissingen' ('making 

decisions for others'), ofwel dwang. De patiënt heeft dan geen actieve inbreng meer in de beslissing, 

maar dat wil niet zeggen dat er geen rekening wordt gehouden met diens reacties. Het blijft zaak de 

interventie af te stemmen op de patiënt, bij voorbeeld door te anticiperen op eventueel verzet en 

doortastend op te treden, zonder de patiënt te bruuskeren. Dat er moet worden ingegrepen staat niet 

ter discussie, maar de precieze invulling en randvoorwaarden van het ingrijpen kunnen nader worden 

bepaald op grond van de reactie, niet alleen van de patiënt, maar ook van familie en van andere 

hulpverleners. Deze vorm van interventie laat geen alternatief open, maar blijft gericht op het 

bewerkstellingen van instemming van de patiënt en diens omgeving.  

Belangrijk in situaties van drang en dwang is dat men blijft zoeken naar contact met de patiënt. 

Vandaar dat Moody spreekt van consent, ook in situaties van ingrijpen. Cruciaal is het in stand 

houden van een relationeel proces, rekening houdend met de reactie van de patiënt. Dit punt wordt 
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ook benadrukt door de zorgethiek. Zorg vereist een afstemming tussen zorgverlener en 

zorgontvanger. De zorgverlener dient zich te richten op de behoeften van de zorgontvanger; de 

zorgontvanger dient iets met de zorg te kunnen doen.  

1.6 Besluit 

In de ethiek zien we een ontwikkeling in de conceptualisering van zelfbeschikking. In reactie op het 

medisch paternalisme wordt zelfbeschikking aanvankelijk gezien als negatieve vrijheid. Patiënten 

dienen zelf te kunnen beslissen, zonder inmenging van de arts. Aan de beslissingen van de patiënt 

worden geen eisen gesteld. Alleen wanneer een patiënt anderen in hun vrijheid belemmert, kan 

worden ingegrepen in zijn beslissingsvrijheid. Gaandeweg worden kritische vragen geplaatst bij de 

conceptualisering van het recht op zelfbeschikking in termen van negatieve vrijheid. Patiënten 

hebben zorg en ondersteuning nodig om hun leven zelf te kunnen inrichten. Vanuit het deliberatieve 

model van de arts-patiënt relatie is het de rol van de arts om de patiënt te stimuleren zich verder te 

ontwikkelen op normatief gebied. Nog een stap verder gaat de visie van O’Neill, waarin 

zelfbeschikking in verband wordt gebracht met verantwoordelijkheid. Vanuit de zorgethiek wordt 

beargumenteerd dat verantwoordelijkheid enkel tot stand kan komen in intersubjectieve relaties van 

betrokkenheid. Zelfbeschikking vereist betrokkenheid van anderen, die zo nodig de handelingsvrijheid 

moeten kunnen beperken om zelfbeschikking als positieve vrijheid te bevorderen. Van een 

betrekkelijk lege notie van keuzevrijheid is zelfbeschikking dan veranderd in een inhoudelijk concept 

van zelfontwikkeling tot een verantwoordelijk persoon in een maatschappelijke context van relaties 

met anderen. 

De genoemde ontwikkeling impliceert een verschuiving in verantwoordelijkheden tussen arts en 

patiënt. In het paternalisme draagt de arts de verantwoordelijkheid voor beslissingen. De patiënt 

ondergaat de zorg. In de benadering van autonomie als negatieve vrijheid neemt de patiënt de 

beslissing, op basis van informatie van de arts. Wanneer autonomie wordt opgevat als positieve 

vrijheid spelen arts en patiënt beiden een rol. Het deliberatieve model is gericht op een uitwisseling 

van perspectieven tussen arts en patiënt. Dit sluit aan bij wat tegenwoordig wel shared decision 

making wordt genoemd: het nemen van een beslissing die recht doet aan de waarden van zowel de 

arts als de patiënt, en waarin beiden zich kunnen vinden. Vanuit zorgethisch perspectief impliceert dit 

dat de patiënt wordt gestimuleerd en gemotiveerd, en zo nodig met drang of zelfs dwang wordt 

aangezet tot gedrag dat getuigt van verantwoordelijkheid. Ook bij het toepassen van drang en dwang 

is het zaak dat de arts blijft letten op de reactie van de patiënt en blijft zoeken naar gezamenlijkheid. 

Kenmerkend voor een gerichtheid op positieve vrijheid is dat negatieve vrijheid wordt gerelativeerd 

en beperkt. Zelfbeschikking als keuzevrijheid wordt belemmerd, om zelfbeschikking in termen van het 

vormgeven van het eigen leven te kunnen bevorderen. In het Europese recht speelt in dit verband 

waardigheid een rol. Recht op keuzevrijheid kan worden genegeerd indien dit de waardigheid van de 

persoon aantast of anderszins strijdig is met maatschappelijke normen (Hendriks e.a., 2008, p. 15). 

Het recht op autonomie dient niet alleen te worden gezien als een negatief afweerrecht, maar te 

worden beschouwd in samenhang met andere juridische en ethische waarden, waaronder 

zelfontplooiing en verantwoordelijkheid. 
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2 

Zelfbeschikking in het recht van de Raad van Europa 

Janneke Gerards, Nelleke Koffeman en Aart Hendriks 

2.1 Inleiding en belang van het EVRM en de Biogeneeskunde Conventie 
voor Nederland 

2.1.1 Het EVRM en de rechtspraak van het EHRM 

Voor Nederlandse wetgeving en rechtspraak waarin de notie van zelfbeschikking een rol speelt, is de 

rechtspraak van het Europees Hof voor de Rechten van de Mens (EHRM) van bijzonder belang. Dit 

houdt sterk verband met het Nederlandse verbod op toetsing aan de Grondwet. Voor Nederland 

vormt de Grondwet (zie § 4) weliswaar een belangrijk juridisch kader, maar een praktische beperking 

is dat het voor rechters niet mogelijk is om formele wetgeving eraan te toetsen – art. 120 Grondwet 

staat daaraan in de weg. Wat in Nederland wel mogelijk is, is toetsing van wetgeving op de 

verenigbaarheid met rechtstreeks werkende bepalingen van verdragen. Op grond van art. 93 en 94 

Grondwet hebben dergelijke bepalingen zelfs voorrang boven het nationale recht wanneer het 

nationale recht in strijd is met internationaal recht. Dit verklaart waarom in Nederland zoveel waarde 

toekomt aan het uit 1950 stammende Europees Verdrag voor de Rechten van de Mens (EVRM), waarin 

belangrijke klassieke grondrechten worden beschermd en waaraan de Nederlandse rechter 

gemakkelijk kan toetsen. EVRM-bepalingen worden hierdoor met grote regelmaat ingeroepen in 

rechtszaken. Dit geldt eveneens waar lagere regelgeving in het geding is (AMvB’s, ministeriële 

regelingen), ook al geldt het toetsingsverbod van art. 120 Grondwet daarvoor niet. 

Een tweede verklaring voor de grote betekenis van het EVRM is dat het EHRM veel uitspraken heeft 

gedaan waardoor nadere betekenis aan de in het EVRM opgenomen grondrechten is gegeven. Op 

grond van art. 32 EVRM is het EHRM in laatste instantie bevoegd om het EVRM uit te leggen. Het 

EHRM kent daarbij aan de verschillende in het EVRM neergelegde begrippen een autonome – in de zin 

                                                                                 

  Prof.mr. J.H. Gerards is verbonden als hoogleraar fundamentele rechten aan de Radboud Universiteit Nijmegen. 

N.R. Koffeman LL.M. is promovenda aan het Europa Instituut van de Faculteit der Rechtsgeleerdheid van de 

Universiteit Leiden. Prof.mr. A.C. Hendriks is verbonden als hoogleraar gezondheidsrecht aan de Universiteit 

Leiden/LUMC. Deze bijdrage is op 31 mei 2011 afgesloten. 
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van ‘eigen’ – betekenis toe.1 Daarbij benadrukt het EHRM dat het EVRM een living instrument is, dat 

‘must be interpreted in the light of present-day conditions’.2 Dit heeft geleid tot een zogenaamde 

evolutieve interpretatie van het EVRM, hetgeen betekent dat het EHRM een uitleg geeft aan de EVRM-

rechten die aansluit bij hedendaagse rechtsopvattingen.3 Het is deze ruime, vooruitstrevende uitleg 

van de bepalingen die de praktische betekenis van het EVRM groot maakt, zeker ook voor Nederland. 

Aangenomen wordt daarbij namelijk dat de EVRM-bepalingen direct werken in de Nederlandse 

rechtsorde en voorrang hebben boven het nationale recht, in de uitleg van het EHRM. Als gevolg 

hiervan heeft het EVRM niet alleen betekenis in de rechterlijke toetsing, maar ook voor de 

Nederlandse beleidsvorming op het terrein van de grondrechten. Zelfs in de wetgevingsadviezen van 

de Raad van State (waarbij het strikt genomen niet is gebonden aan het toetsingsverbod van art. 120 

Grondwet) is zichtbaar dat eerder de EVRM-bepalingen worden ingeroepen en toegepast, dan de 

bepalingen van de Grondwet. 

Al met al vormt het EVRM een belangrijke parameter voor de Nederlandse wetgeving en het 

Nederlandse beleid waarin het autonomiebeginsel een rol speelt. Concreet betekent dit, bijvoorbeeld, 

dat het recht op respect voor de lichamelijke integriteit van art. 11 Grondwet in de praktijk minder 

vaak wordt ingeroepen dan het recht op respect voor het privéleven van art. 8 EVRM, waarvan (zoals 

wij hierna duidelijk zullen maken) de notie van persoonlijke autonomie volgens het EHRM deel 

uitmaakt.4  

2.1.2 De Biogeneeskunde Conventie 

Naast het vlak na de Tweede Wereldoorlog tot stand gekomen EVRM (1950), is in het kader van de 

Raad van Europa ook de zogenaamde Biogeneeskunde Conventie (1997) van belang. Net als het EVRM 

vormt de Biogeneeskunde Conventie een verdragsinstrument dat beoogt te voorkomen dat de 

rechten van de mens worden geschonden. Aanleiding voor het opstellen van dit verdrag vormden de 

snelle wetenschappelijke ontwikkelingen in de jaren tachtig en negentig van de vorige eeuw en de 

zorgen over de toepassingsmogelijkheden daarvan op het terrein van de geneeskunde en de biologie. 

De Raad van Europa trachtte enerzijds te verzekeren dat mensen optimaal zouden kunnen profiteren 

van deze nieuwe technieken, maar anderzijds te beletten dat deze technieken een bedreiging zouden 

vormen voor de rechten van de mens. De in het EVRM neergelegde rechten werden niet in alle 

opzichten geacht om voldoende rechtsbescherming te bieden. 

De Europese Ministers van Justitie namen daarop, in 1990, een resolutie aan waarin de Raad van 

Europa werd opgeroepen de mogelijkheden te onderzoeken voor het opstellen van een verdrag op het 
                                                                                 

1  EHRM 27 juni 1968 Neumeister t. Oostenrijk, nr. 1936/63, § 14 (verwijzing naar ECieRM) en EHRM 8 juni 1976, 

Engel e.a. t. Nederland, nr. 5100/01, NJ 1978, 223-234 (m.nt. D.H.M. Meuwissen), AAe 1977, p. 55 (m.nt. E.A. 

Alkema), § 81. 

2  EHRM 25 april 1978, Tyrer t. het VK, nr. 5856/72, § 31. 

3  Zie ook EHRM 7 juli 1989, Soering t. het VK, nr. 14038/88, NJ 1990, 158 (m.nt. E.A. Alkema), NJCM-Bulletin 1989, 

p. 846 (m.nt. B.P. Vermeulen), § 102; EHRM 23 maart 1995, Loizidou t. Turkije (GC), nr. 15318/89, NJCM-Bulletin 

1995, p. 801 (m.nt. J. van der Velde), § 71, en EHRM 8 juli 2004, Vo t. Frankrijk (GC), nr. 53924/00, NJ 2006, 52 

(m.nt. E.A. Alkema), NJCM-Bulletin 2005, p. 579 (m.nt. H.L. Janssen), AB 2004, 10 (m.nt. B.C. van Beers), EHRC 

2004, 86 (m.nt. A.C. Hendriks & J.A. Bomhoff), § 82. 

4  EHRM 26 maart 1985, X & Y t. Nederland, nr. 8978/80, NJ 1985, 525 (m.nt. E.A. Alkema), NJCM-Bulletin 1985, p. 

410 (m.nt. J.G.C. Schokkenbroek), TvGR 1985, 43, § 22. 
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terrein van de bio-ethiek. Na vaststelling van de eindtekst en de toelichting in 1996, werd de 

Biogeneeskunde Conventie op 4 april 1997 in het Spaanse Oviedo voor ondertekening opengesteld. 

Het verdrag trad op 1 december 1999 in werking. Nederland heeft de Biogeneeskunde Conventie 

weliswaar ondertekend, maar niet geratificeerd. Dat betekent dat voor Nederland de verplichtingen 

uit de Biogeneeskunde Conventie niet direct bindend zijn, al mag Nederland ook niets doen waardoor 

doel of strekking van de Conventie zouden worden gefrustreerd. Bovendien is de Biogeneeskunde 

Conventie voor Nederland indirect van groot belang, nu het EHRM regelmatig verwijst naar de 

bepalingen uit deze Conventie bij het geven van uitleg aan de (voor Nederland wel bindende) 

bepalingen van het EVRM. Om die reden besteden wij in deze voorstudie op relevante plaatsen 

aandacht aan de Biogeneeskunde Conventie, namelijk daar waar deze Conventie invloed kan hebben 

op de uitleg van de notie van persoonlijke autonomie door het EHRM. 

De Biogeneeskunde Conventie bevat, voortbouwend op de in het EVRM neergelegde rechten en 

beginselen, de belangrijkste beginselen die volgens de opstellers gelden voor de 

toepassingsmogelijkheden van moderne wetenschappelijke technieken op het terrein van de 

geneeskunde en de biologie. Het verdrag biedt geen volledig raamwerk van normen. Van het begin af 

aan is de bedoeling geweest om een kaderverdrag te ontwerpen. Het verdrag heeft dus geenszins de 

pretentie om alle biomedische vraagstukken te reguleren. Toepassingsmogelijkheden van de 

moderne biogeneeskunde, waarvan de juridisch-ethische implicaties nog onvoldoende duidelijk zijn, 

waarover het publieke debat nog volop gaande is of waarover het vinden van consensus moeilijk lijkt 

te zijn, vallen grotendeels buiten het bereik van dit verdrag.  

Een ander kenmerk van de Biogeneeskunde Conventie is dat deze een gemeenschappelijk 

minimumniveau van rechtsbescherming beoogt te bieden. Het verdrag voorziet in mogelijkheden om 

dit beschermingsniveau op te hogen, waaronder verdragsamendering op basis van de vijfjaarlijkse 

evaluaties (art. 32). Het verdrag biedt daarnaast de mogelijkheid het beschermingsbereik uit te 

breiden via aanvullende protocollen. Tot op heden zijn vier van dergelijke protocollen tot stand 

gekomen.  

2.1.3 Opzet van dit hoofdstuk 

Tegen de hiervoor weergegeven achtergrond gaan wij in dit hoofdstuk van deze voorstudie in op de 

uitleg die het EHRM heeft gegeven aan de notie van zelfbeschikking, mede in het licht van de 

Biogeneeskunde Conventie. Door het EHRM wordt de notie van zelfbeschikking doorgaans (maar niet 

altijd) aangeduid als de notie van ‘persoonlijke autonomie’. Wij zullen deze terminologie hierna zoveel 

mogelijk volgen.  

Voor de bespreking van de rechtspraak van het Hof is van belang dat het EVRM zelf geen expliciet 

recht op persoonlijke autonomie omvat. Noch in de tekst van het Verdrag, noch in de preambule 

wordt er melding van gemaakt. Anders dan het hierna te bespreken Handvest van de Grondrechten 

van de EU (§ 3) en anders dan de Nederlandse Grondwet (§ 4), omvatten het EVRM en de 

Biogeneeskunde Conventie bovendien geen expliciet recht op lichamelijke en geestelijke integriteit en 

maakt het EVRM (anders dan de Biogeneeskunde Conventie) niet uitdrukkelijk melding van een recht 

op respect voor de menselijke waardigheid.5 Het EHRM heeft de basis voor zijn rechtspraak over dit 

                                                                                 

5  Vgl. art. 1 Biogeneeskunde Conventie: ‘De Partijen bij dit Verdrag beschermen de waardigheid en identiteit van 

het menselijk wezen en waarborgen iedereen, zonder onderscheid, dat zijn integriteit en andere rechten en 
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onderwerp vooral gevonden in de algemene noties van individuele vrijheid en menselijke 

waardigheid, die aan het EVRM ten grondslag liggen. Ook het recht op respect voor het privéleven 

(beschermd door art. 8 EVRM) vormt een belangrijke grondslag voor deze rechtspraak.  

Wellicht juist door het ontbreken van een heldere verdragsrechtelijke grondslag, is de EHRM-

rechtspraak over de notie van persoonlijke autonomie diffuus van karakter. Om de rechtspraak goed 

te kunnen duiden en de uitwerkingen van de notie te kunnen begrijpen, is het waardevol om te 

beschikken over inzicht in de achtergronden en de juridische constructie van de notie van persoonlijke 

autonomie in de rechtspraak van het EHRM. Daarom geven wij in paragraaf 2.2 allereerst een kort 

historisch overzicht van de jurisprudentie van het EHRM over het relevante onderwerp, waaruit zal 

blijken dat het Hof de notie van persoonlijke autonomie lange tijd niet uitdrukkelijk, maar hoogstens 

impliciet erkende. Daarmee is duidelijk dat de verdere ontwikkeling van de notie van tamelijk recente 

datum is.  

In paragraaf 2.3 van dit hoofdstuk gaan wij vervolgens nader in op de juridische constructie van de 

notie van persoonlijke autonomie in de rechtspraak van het EHRM, waarbij de vraag aan de orde komt 

of persoonlijke autonomie volgens het EHRM het karakter heeft van een beginsel of een (subjectief) 

recht. Ook gaan wij in op de wijze waarop het EHRM verplichtingen voor de staten heeft afgeleid uit 

de notie (de ‘vastklikmethode’).  

Vervolgens bespreken wij in de paragrafen 2.4-2.8 verschillende uitwerkingen van de notie van 

persoonlijke autonomie zoals het EHRM die geleidelijk aan heeft gegeven. Par. 2.4 voorziet in een 

algemene betekenisbepaling In de paragrafen 2.5-2.8 komen achtereenvolgens een aantal specifieke 

aspecten van de notie van persoonlijke autonomie aan bod. Gelet op de context waarbinnen deze 

studie plaatsvindt, beperken we ons daarbij tot de navolgende elementen (veelal beschouwd als 

patiëntenrechten) waarin de notie van persoonlijke autonomie een bijzondere rol speelt en die van 

rechtstreeks belang kunnen zijn voor de evaluatie van nationale gezondheidsrechtelijke wet- en 

regelgeving waarin zelfbeschikking voorkomt als begrip: 

1 Informed consent en keuzevrijheid bij zorg (par. 2.5) 

2 Persoonlijke identiteit en kennis van de eigen afkomst (par. 2.6) 

3 (Hulp bij) voortplanting en abortus (par. 2.7) 

4 (Hulp bij) levensbeëindiging (par. 2.8) 

Voor ieder van deze elementen bespreken wij op hoofdlijnen de betekenis die het EHRM in zijn 

jurisprudentie aan relevante eisen van EVRM-rechten heeft gegeven, en de relatie die het daarbij 

heeft gelegd met de notie van zelfbeschikking of persoonlijke autonomie.  

Wij besteden in deze voorstudie geen aandacht aan een aantal algemene verplichtingen die het Hof 

de verdragsstaten op basis van het EVRM heeft opgelegd en waarvan kan worden aangenomen dat zij 

verband houden met de notie van persoonlijke autonomie. In het bijzonder gaan wij niet in op de 

verplichting om leven en gezondheid te beschermen van mensen die binnen de macht van de 

overheid vallen, zoals arrestanten en gedetineerden, de verplichting tot het voeren van een 

milieubeleid mede ter voorkoming van gezondheidsschade en de verplichting om in extreme 

omstandigheden te voorzien in een minimumbestaansniveau.6 De jurisprudentie met betrekking tot 
                                                                                                                                                                                                      

fundamentele vrijheden met betrekking tot de toepassing van de biologie en de geneeskunde worden 

geëerbiedigd.’ 

6  Deze onderwerpen komen wel aan de orde in het deel ‘gezondheidsrechtelijke thema’ in A.C. Hendriks, ‘De 

betekenis van het EVRM voor het gezondheidsrecht’, in: A.C. Hendriks, J.W. van de Gronden & J.J.M. Sluijs, 

Gezondheidszorg en Europees recht, Preadvies VGR 2009, Den Haag: Sdu uitgevers 2009, p. 7-102. 
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deze en meer onderwerpen vormt een belangrijk onderdeel van de EHRM-rechtspraak als geheel en 

kan voor het gezondheidsrecht van groot belang zijn, zeker bij een ruime interpretatie van het recht 

op gezondheid.7 Voor het onderwerp van deze voorstudie, die zich richt op het operationaliseren van 

de notie van persoonlijke autonomie met het oog op het analyseren van gezondheidswet- en 

regelgeving, is deze rechtspraak echter niet zo relevant.8 Het Hof legt in deze rechtspraak namelijk 

minder rechtstreeks de relatie met persoonlijke autonomie, terwijl de betekenis van die notie in deze 

voorstudie nu juist centraal staat.  

2.2 Ontwikkeling van persoonlijke autonomie in de rechtspraak van het 
EHRM 

Hoewel vooral in de laatste jaren de notie van persoonlijke autonomie in de rechtspraak van het 

EHRM tot ontwikkeling is gekomen, zijn sporen van de notie in oudere rechtspraak te herkennen. 

Daarbij is vooral de rechtspraak van de Europese Commissie voor de Rechten van de Mens (ECieRM) 

van belang. De ECieRM is een rechtsvoorganger van het huidige EHRM, die tot 1999 (toen het Elfde 

Protocol bij het EVRM in werking trad) een belangrijke rol speelde bij de uitleg van het EVRM en 

daarover ook bindende uitspraken kon doen. De ECieRM bediende zich al in de jaren zeventig van de 

vorige eeuw van de begrippen zelfbeschikking en autonomie in de betekenis van ‘zelf mogen 

bepalen’. In 1975 gebruikte de ECieRM het begrip ‘autonomie’ bijvoorbeeld in de zin van de vrije 

ontplooiing van het individu. In een Duitse zaak over het strafrechtelijke verbod van (homo)seksuele 

relaties tussen meer- en minderjarige mannen overwoog de Commissie dat de Duitse wetgever was 

overgegaan tot invoering van dit verbod ‘ter bescherming van de autonomie van minderjarigen’. 

Aangenomen kan worden dat de ECieRM hieronder de vrije ontplooiing van minderjarige jongens 

verstond:9 

‘The fact remains that the action of the German legislature was clearly inspired by the need 

to protect the rights of children and adolescents and enable them to achieve true autonomy 

in sexual matters. This need is broadly admitted in a large number of member states of the 

Council of Europe. In so far as the protective measure enacted by the legislature can be 

considered to affect the applicant's private life it falls under the protection of the rights of 

others within the meaning of paragraph 2 of Article 8 of the Convention.’ 

De ECieRM was van oordeel dat persoonlijke autonomie, aldus uitgelegd, een waarde is die 

rechtvaardigt dat beperkingen worden gesteld op de uitoefening van het recht op privéleven door 

meerderjarige homoseksuele mannen (art. 8 EVRM) en dat onderscheid wordt gemaakt naar seksuele 

voorkeur (art. 14 EVRM ). 

In de daaropvolgende jaren zijn de ECieRM en rechters van het EHRM sporadisch gebruik gaan maken 

van de begrippen autonomie en zelfbeschikking. In de zaak Malone (1984) verwees rechter Pettiti in 
                                                                                 

7 Zie hierover bijv. B.C.A. Toebes, The Right to Health as a Human Right in International Law (diss. Utrecht), 

Antwerpen: Intersentia 1999 en Andrew Clapham & Mary Robinson (red.), Realizing the Right to Health. Swiss 

Human Rights Book Vol. 3, Zurich: Rüffer & Rub 2009. 

8 Zie hierover bijv. A.C. Hendriks, B.J.M. Frederiks & M.A. Verkerk, ‘Het recht op autonomie in samenhang met 

goede zorg bezien’, TvGR 2008, p. 2-18. 

9 ECieRM 30 september 1975, X. t. Duitsland, nr. 5935/72. 



28 

zijn dissenting opinion bijvoorbeeld met instemming naar het Duitse Constitutionele Hof, dat eerder 

het recht op informationele zelfbeschikking had erkend.10 In 1993 ging ook de Cypriotische ad hoc 

rechter Pikis in zijn dissenting opinion in de zaak Modinos in op de autonomie van het individu. Net als 

de eerder aangehaalde Duitse zaak betrof de zaak Modinos het verbod van bepaalde vormen van 

homoseksuele relaties tussen mannen. Pikis haalde het Cypriotische Supreme Court aan dat het recht 

op privéleven in nauwe samenhang met persoonlijke autonomie als volgt had uitgelegd:  

‘The right to privacy is regarded as fundamental because of the protection it affords to the 

individuality of the person, on the one hand and, the space it offers for the development of 

his personality, on the other. Man is entitled to function autonomously in his private life and 

the right to privacy is aimed to shield him in this area from public gaze ...’. 

Hetzelfde Supreme Court had voorts overwogen dat  

‘The right to privacy, safeguarded by Article 15, is intended to establish the autonomy of the 

individual in his private and family life ...’11  

Het recht op privéleven moet aldus, volgens rechter Pikis, in het bijzonder waarborgen dat individuen, 

zonder externe bemoeienissen, vorm kunnen geven aan hun leven. 

In 1995 bracht de ECieRM een ontvankelijkheidsbeslissing uit in een Zwitserse zaak betreffende de 

verplichte tandheelkundige zorg aan leerlingen. Een ouderpaar had betoogd dat de betreffende 

wetgeving een schending van grondrechten opleverde. Het Zwitserse Federale Gerecht overwoog dat 

aan het individuele recht op zelfbeschikking bijzonder gewicht toekomt, maar concludeerde 

uiteindelijk dat de aangevallen wetgeving – nodig ter bescherming van de gezondheid van kinderen – 

een evenredige inbreuk op dit recht maakte. De ECieRM onderschreef deze conclusie, waarbij het het 

recht op individuele zelfbeschikking koppelde aan het recht op privéleven in het EVRM.12 

In de zaak Johansson (1996) gebruikte het EHRM voor het eerst de term ‘personal autonomy’.13 De 

zaak betrof een klacht van een moeder over de kinderbeschermingsmaatregelen genomen ten 

behoeve van haar dochter, en over de inbreuken die waren gemaakt op het recht op gezinsleven van 

klaagster. Het nemen van kinderbeschermingsmaatregelen achtte het EHRM in de voorliggende 

situatie gerechtvaardigd, mede gelet op de omstandigheid dat de dochter van klaagster zich ‘in the 

middle of a phase of development of personal autonomy’ bevond. In de zaak Laskey e.a. (1997), over 

sadomasochistische praktijken, noemde het Hof eveneens de notie van persoonlijke autonomie in de 

context van een rechtens door de overheid te beschermen belang. Het Hof overwoog in deze 

uitspraak dat de autoriteiten bij de beoordeling van de hoeveelheid door betrokkenen zelf 

geaccepteerd geweld een afweging moesten maken tussen, enerzijds, gezondheidsbelangen en de 

afschrikkende werking van het strafrecht en, anderzijds de persoonlijke autonomie van het 
                                                                                 

10 EHRM 2 augustus 1984, Malone t. het VK, nr. 8691/79, NJ 1988, 534: ‘The Karlsruhe Constitutional Court has 

rightly identified the concept of "informational self-determination", that is to say, the right of the individual to 

decide within what limits data concerning his private life might be divulged and to protect himself against an 

increasing tendency to make him "public property’. 

11 EHRM 22 april 1993, Modinos t. Cyprus, nr. 15070/89. 

12 ECieRM 5 apil 1995, J.R., G.R., R.R. & Y.R. t. Zwitserland, nr. 22398/93. 

13 EHRM 7 augustus 1996, Johansen t. Noorwegen, nr. 17383/90, NJ 1998, 324, § 72, 
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individu.14  

In deze rechtspraak van het EHRM uit de jaren negentig is daarmee de notie van persoonlijke 

autonomie wel herkenbaar, maar van een duidelijke eigen invulling is geen sprake. Uit de rechtspraak 

van ECieRM en EHRM kan vooral blijken dat verschillende verdragsstaten aan het einde van de vorige 

eeuw zijn overgegaan tot de invoering van wetgeving en het nemen van andere maatregelen ter 

versterking van de persoonlijke autonomie van de patiënt tegenover hulpverleners en anderen die 

inbreuk kunnen maken op de integriteit van individuen. Ook kan hieruit blijken dat zowel de ECieRM 

als (sommige rechters van) het EHRM oog hadden voor de functie die de notie van persoonlijke 

autonomie voor de betekenis van het EVRM zou kunnen hebben. Tot een daadwerkelijk gebruik van 

de notie kwam het Hof echter pas in 2002, met de uitspraak van het Hof in de zaak Pretty (over hulp 

bij zelfdoding).15 Het was in die zaak dat het Hof de notie van persoonlijke autonomie voor het eerst 

uitdrukkelijk benoemde als onderdeel uitmakend van het recht op bescherming van de persoonlijke 

levenssfeer, zoals erkend door art. 8 EVRM: 

‘Although no previous case has established as such any right to self-determination as being 

contained in Article 8 of the Convention, the Court considers that the notion of personal 

autonomy is an important principle underlying the interpretation of its guarantees.’16 

Pas vanaf deze uitspraak is de notie echt betekenis gaan krijgen voor de rechtspraak van het EHRM en 

voor de invulling van (vooral ar. 8 van het) EVRM. Het is deze, relatief recente, rechtspraak die in het 

hiernavolgende centraal zal staan. 

2.3 Juridische constructie van persoonlijke autonomie in de rechtspraak 
van het EHRM 

2.3.1 Persoonlijke autonomie als funderend of interpretatief beginsel 

Zoals hiervoor opgemerkt, heeft het Hof in de zaak Pretty de notie van persoonlijke autonomie voor 

het eerst nadrukkelijk erkend als belangrijke door het EVRM beschermde waarde. Misschien juist 

doordat de rechtspraak over dit onderwerp van vrij recente datum is, bestaat er wel nog enige 

onduidelijkheid over de precieze juridische status van deze notie in de rechtspraak van het EHRM die 

sinds het Pretty-arrest tot stand is gekomen. Het EHRM benadrukt regelmatig dat het, net als bij 

menselijke waardigheid en individuele vrijheid,17 vooral gaat om een funderend beginsel dat aan het 

EVRM ten grondslag ligt. In die functie speelt het een belangrijke rol bij de interpretatie en toepassing 
                                                                                 

14 EHRM 19 februari 1997, Laskey, Jaggard & Brown t. het VK, nr. 21627/93; 21826/93 & 21974/93, §  44. 

15 EHRM 29 april 2002, Pretty t. het VK, nr. 2346/02. 

16 Pretty t. het VK, § 61. 

17 De scheidslijn tussen menselijke waardigheid, individuele vrijheid en zelfbeschikking is in de EHRM-rechtspraak 

niet altijd duidelijk. Soms vermeldt het de noties afzonderlijk (maar niet altijd allemaal); zie bijv. EHRM 27 

september 1995, C.R. t. het VK, nr. 20190/92, § 42 (‘the very essence of [the Convention] is respect for human 

dignity and human freedom’), maar dit is niet altijd het geval. In deze rechtspraak is geen duidelijke lijn te 

ontwaren, in die zin dat het Hof geen heldere uitleg heeft gegeven van de betekenis van de verschillende noties 

en hun samenhang. Zie hierover nader N.R. Koffeman, (The right to) personal autonomy in the case law of the 

European Court of Human Rights, Voorstudie voor de Staatscommissie Grondwet, Leiden, juni 2010, p. 7. 
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van de door het EVRM beschermde rechten, maar heeft het geen zelfstandige betekenis als een 

subjectief grondrecht. De gecursiveerde passage uit de al eerder aangehaalde overweging uit het 

arrest Pretty is illustratief als het gaat om de betekenis die het Hof toekent aan het beginsel van 

zelfbeschikking: 

‘Although no previous case has established as such any right to self-determination as being 

contained in Article 8 of the Convention, the Court considers that the notion of personal 

autonomy is an important principle underlying the interpretation of its guarantees.’18 

Grondrechten als het recht op respect voor het privéleven en het gezinsleven (art. 8 EVRM), het recht 

op vrijheid van godsdienst (art. 9 EVRM) en het recht op vrijheid (art. 5 EVRM), worden aan de hand 

van de notie van persoonlijke autonomie nader ingevuld en uitgelegd.19 Een voorbeeld is de zaak 

Shtukarutov (2008), waarin het ging om iemand die op verzoek van zijn moeder (maar tegen zijn wil) 

in een psychiatrische instelling was geplaatst. Het Hof overwoog dat in deze zaak niet alleen zijn recht 

op vrijheid (art. 5 EVRM) werd geraakt, maar dat ook zijn persoonlijke autonomie ten aanzien van 

bijna alle aspecten van het dagelijks leven op het spel stond.20 Dat element betrok het EHRM 

vervolgens in algemene zin bij zijn beoordeling van de redelijkheid van de vrijheidsbeperking. Een 

ander voorbeeld is de zaak Jehovah’s Witnesses of Moscow (2010), waarin werd geklaagd over het 

verbieden van een onderdeel van de Jehova’s Getuigen. De autoriteiten gaven onder meer als reden 

voor het verbod dat de religieuze gemeenschap ongeoorloofde druk uitoefende op de leden om 

levensreddende geneeskundige behandelingen te weigeren.21 In deze zaak noemde het Hof de notie 

van persoonlijke autonomie als beginsel dat de uitleg van het recht op respect voor het privéleven zou 

moeten sturen (§ 117), maar ook als een element van de vrijheid om eigen keuzen te maken in het 

kader van een religieuze beleving (§ 119). Juist vertrekkend vanuit die ‘autonome’ invulling van de 

godsdienstvrijheid en het recht op respect voor het privéleven, kon het EHRM vervolgens tot de 

bevinding komen dat de gestelde beperkingen niet aanvaardbaar waren. Anders gezegd: de notie van 

persoonlijke autonomie betekent volgens deze rechtspraak dat de EVRM-rechten in lijn met dit 
                                                                                 

18 EHRM 29 april 2002, Pretty t. het VK, nr. 2346/02, § 61. Zie voor recentere voorbeelden o.a. EHRM 8 januari 2009, 

Schlumpf t. Zwitserland, nr. 29002/06, EHRC 2009, 35 (m.nt. A.C. Hendriks), NJCM-Bulletin 2009, p. 623 (m.nt. 

N.R. Koffeman), § 100; EHRM 15 januari 2009, Reklos & Davourlis t. Griekenland, nr. 1234/05, NJ 2009, 524 (m.nt. 

E.J. Dommering), EHRC 2009, 34 (m.nt. R. Nehmelman), § 39; EHRM 27 april 2010, Ciubotaro t. Moldavië, nr. 

27138/04, § 49. 

19 Zie nader C. McCrudden, ‘Human Dignity and Judicial Interpretation of Human Rights’, in: The European 

Handbook of International Law 2008, p. 681 en vgl. de dissenting opinion van Van Dijk bij EHRM 30 juli 1998, 

Sheffield & Horsham t. het VK, nr. 22985/93 e.v., NJCM-Bulletin 1999, p. 241 (m.nt. S.H.E.M. Wijte), § 5. Dit geldt 

ook voor rechten als de verenigingsvrijheid; vooral ten aanzien van de vrijheid om geen lid te hoeven worden 

van een vakbond, benadrukt het Hof regelmatig de ook aan art. 11 EVRM ten grondslag liggende notie van 

persoonlijke autonomie – zie bijv. EHRM 11 januari 2006, Sørensen & Rasmussen t. Denemarken (GC), nr. 

52562/99 & 52620/99, NJ 2007, 159 (m.nt. E.A. Alkema), EHRC 2006, 41 (m.nt. F. Dorssemont), § 54 en EHRM 27 

april 2010, Vördur Olafsson t. IJsland, nr. 20161/06, EHRC 2010, 73 (m.nt. N. Gundt), § 46 en 50. 

20 EHRM 27 maart 2008, Shtukaturov t. Rusland, nr. 44009/05, EHRC 2008, 74 (m.nt. C.J. Forder), BJ 2008, 41 (m.nt. 

K. Blankman & W.J.A.M. Dijkers), § 71. 

21 EHRM 10 juni 2010, Jehovah’s Witnesses of Moscow t. Rusland, nr. 302/02, EHRC 2010, 89 (m.nt. J.H. Gerards), GJ 

2010, 111 (m.nt. A.C. Hendriks), NTM/NJCM-Bulletin 2011, p. 1062 (m.nt. M. Tydeman-Yousef). 
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principe worden uitgelegd. Beperkingen van grondrechten die duidelijk ingaan tegen de individuele 

keuzevrijheid, zullen niet snel toelaatbaar zijn. Bovendien zal veelal een uitleg van de grondrechten 

worden gekozen die nauw aansluit bij de persoonlijke autonomie. Vooral als het gaat om de vraag of 

in art. 8 EVRM een recht op een zelfgekozen levenseinde of een recht op voortplanting kan worden 

gelezen, is dit een belangrijk element. In de paragrafen 2.7 en 2.8 van deze voorstudie gaan wij daarop 

nader in. 

2.3.2 Persoonlijke autonomie als recht 

In een beperkt aantal uitspraken heeft het EHRM het recht op persoonlijke autonomie daarnaast 

geaccepteerd als een volwaardig subjectief grondrecht dat wordt beschermd door art. 8 EVRM. Dit 

gebeurde voor het eerst, door een kamer van het Hof, in de zaak Evans (2006).22 Deze uitleg werd 

bevestigd in de (abortus)zaak Tysiac (2007)23 en door de Grote Kamer in de zaak Evans (2007).24 Wel 

zijn de verwijzingen naar zelfbeschikking als recht vaak enigszins impliciet, zoals kan worden 

geïllustreerd aan de hand van de kameruitspraak in de zaak Evans (2006): 

‘… “private life”… is a broad term, encompassing, inter alia, aspects of an individual’s physical 

and social identity including the right to personal autonomy, personal development and to 

establish and develop relationships with other human beings and the outside world’.25 

Deze formulering is veel minder vaak zichtbaar dan de formulering van de notie als leidend of 

onderliggend beginsel, of als hulpmiddel bij de interpretatie en toepassing van de EVRM-rechten.26 

Ook kan uit de EHRM-rechtspraak niet worden afgeleid dat het Hof een duidelijk juridisch verschil ziet 

tussen de erkenning van persoonlijke autonomie als beginsel, en de erkenning van persoonlijke 

autonomie als subjectief en individueel recht. In de zeldzame gevallen waarin het Hof melding maakt 

van een recht op persoonlijke autonomie, toetst het nog steeds primair aan het ingeroepen EVRM-

recht (bijv. recht op respect van het privéleven of de godsdienstvrijheid). Weliswaar vormt het recht 

op persoonlijke autonomie dan een soort ‘deelrecht’,27 maar dit is veeleer te beschouwen als een 

onderdeel van een bestaande EVRM-norm, dan als een eigenstandig, zelfstandig recht.  
                                                                                 

22 EHRM 7 maart 2006, Evans t. het VK, nr. 6339/05, NJCM-Bulletin 2006, p. 863 (m.nt. C.J. Forder & J. 

Whittingham), GJ 2006, 43 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 2006, 47 (m.nt. E. Brems), § 57. 

23 EHRM 20 maart 2007, Tysiąc t. Polen, nr. 5410/03, NJCM-Bulletin 2007, p. 497 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 2007, 

70 (m.nt. H.L. Janssen), § 107. 

24 EHRM 10 april 2007, Evans t. het VK (GC), nr. 6339/05, NJ 2007, 459 (m.nt. J. de Boer), NJCM-Bulletin 2007, p. 872 

(m.nt. M. Küthe & M. Turvey), EHRC 2007, 73 (m.nt. E. Brems), § 71. 

25 EHRM 7 maart 2006, Evans t. het VK, nr. 6339/05, NJCM-Bulletin 2006, p. 863 (m.nt. C.J. Forder & J. 

Whittingham), GJ 2006, 43 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 2006, 47 (m.nt. E. Brems), § 57, curs. toegevoegd. 

26 Zie wel EHRM 20 maart 2007, Tysiąc t. Polen, nr. 5410/03, NJCM-Bulletin 2007, p. 497 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 

2007, 70 (m.nt. H.L. Janssen), § 107 en EHRM 7 mei 2009, Kalacheva t. Rusland, nr. 3451/05, § 27. 

27 Bijv. in de formulering van rechter Tulkens, in een zaak over verkrachting: ‘Rape infringes not only the right to 

personal integrity (both physical and psychological) as guaranteed by Article 3, but also the right to autonomy 

as a component of the right to respect for private life as guaranteed by Article 8’ (dissenting opinion bij EHRM 4 

december 2003, M.C. t. Bulgarije, nr. 39272/98 EHRC 2004, 6 (m.nt. G. Mols), NJCM-Bulletin 2005, p. 295 (m.nt. L. 

Stevens)). 
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Interessant is in dit verband wel de rol die het recht op persoonlijke autonomie speelt in het kader van 

de rechtvaardigingstoetsing door het EHRM. Nu de EVRM-rechten veelal niet absoluut zijn 

geformuleerd, kunnen beperkingen toelaatbaar zijn als daarvoor een toereikende rechtvaardiging 

bestaat. In het kader van zo’n rechtvaardigingsbeoordeling voert het Hof meestal een 

proportionaliteitstoets uit, waarbij het een afweging maakt tussen de nagestreefde doelstellingen en 

het aangetaste recht. Het aangetaste recht is dan het EVRM-recht dat is ingeroepen (bijv. recht op 

respect voor het privéleven of de godsdienstvrijheid), al wordt dat dan vaak ingevuld aan de hand van 

de notie van persoonlijke autonomie.28 Een andere mogelijkheid is dat juist ter rechtvaardiging van 

een inbreuk op een grondrecht, een beroep wordt gedaan op een recht op persoonlijke autonomie. In 

dat geval kan min of meer zelfstandige waarde toekomen aan dit recht (of in ieder geval aan het 

erdoor beschermde belang), in die zin dat in de bescherming ervan een rechtvaardiging kan worden 

gevonden voor de inbreuk op een ander grondrecht. Een klassiek voorbeeld hiervan is te vinden in de 

al genoemde zaak Evans, een zaak die betrekking had op een toestemmingsvereiste voor het 

terugplaatsen van het buiten het lichaam van de vrouw (in vitro) tot stand gekomen embryo’s. 

Volgens Britse wetgeving dienden zowel de vrouw als de man van wie de geslachtscellen afkomstig 

waren toestemming voor de terugplaatsing te geven; het intrekken van die toestemming was voor 

beide betrokkenen mogelijk tot op het moment van terugplaatsing. Aan het EHRM werd de vraag 

voorgelegd of deze regeling een goed midden vond tussen de strijdende belangen van de vrouw en de 

man. Als de man zijn toestemming intrekt, zou het opdringen van een genetisch verwant kind immers 

een aantasting van zijn persoonlijke autonomie vormen, terwijl het mogen weigeren van 

toestemming door de man op zijn beurt een aantasting vormt van de vrije keuze van de vrouw om 

zwanger te kunnen worden van een genetisch verwant kind. Uit de uitspraak van de Grote Kamer van 

het EHRM blijkt dat het Hof zich ervan bewust is dat in dit soort gevallen sprake is van een botsing 

van gelijkwaardige rechten of belangen: 

‘… [the Court] does not consider that the applicant’s right to respect for the decision to 

become a parent in the genetic sense should be accorded greater weight than J’s right to 

respect for his decision not to have a genetically related child with her.’29 

Hieruit kan blijken dat het recht op persoonlijke autonomie volgens het Hof als daadwerkelijk 

subjectief recht gerespecteerd dient te worden, maar ook dat het kan botsen met andere rechten. De 

notie heeft in deze situaties een veel concreter karakter dan wanneer het als een interpretatief of 

funderend beginsel wordt gezien. Het aantal gevallen waarin het Hof de notie op deze wijze toepast, 

is echter uiterst beperkt. 

                                                                                 

28 Een goed voorbeeld is te vinden in EHRM 19 februari 1997, Laskey, Jaggard & Brown t. het VK, nr. 21627/93 e.v., 

§ 44, waarin het ging om strafbaarheid van bepaalde sadomasochistische handelingen. Het Hof oordeelde dat 

in een dergelijke situatie het belang van de volksgezondheid (dat door de staat als rechtvaardiging voor het 

verbod was ingeroepen) moest worden afgewogen tegen de persoonlijke autonomie van de betrokkenen. 

29 EHRM 10 april 2007 (GK), Evans t. het VK, nr. 6339/05, NJ 2007, 459 (m.nt. J. de Boer), NJCM-Bulletin 2007, p. 872 

(m.nt. M. Küthe & M. Turvey), EHRC 2007, 73 (m.nt. E. Brems), § 90, cursief toegevoegd. 
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2.3.3 Rechten, belangen en de ‘vastklikbenadering’ van het EHRM 

Voor een goed begrip van de betekenis van de notie van persoonlijke autonomie in de rechtspraak van 

het EHRM, is het goed om te wijzen op twee rechtspraakbenaderingen van het EHRM die vooral 

zichtbaar zijn in het kader van rechtspraak over voor het gezondheidsrecht relevante onderwerpen: 

de wijze waarop het Hof onderscheid maakt tussen ‘rechten’ en ‘belangen’, en de ‘vastklikmethode’.  

In de inleiding merkten wij al op dat het EVRM geen expliciet recht omvat op zelfbeschikking, 

autonomie of (anders dan de Biogeneeskunde Conventie) lichamelijke en geestelijke integriteit. Dat 

betekent dat het EHRM dergelijke rechten en beginselen steeds moet ‘inlezen’ in andere bepalingen, 

zoals in het door art. 8 EVRM beschermde recht op respect voor privéleven. Zoals hiervoor is 

aangegeven doet het Hof dat veelvuldig en relatief gemakkelijk, maar tegelijkertijd mag niet worden 

onderschat dat de mogelijkheid om art. 2 (recht op leven), art. 3 (verbod van onmenselijke en 

vernederende behandeling) en art. 8 EVRM (respect voor het privéleven) ‘uit te rekken’ niet oneindig 

is.  

In de eerste plaats blijkt het Hof er soms moeite mee te hebben om heel controversiële kwesties 

zonder meer binnen het bereik van het EVRM te brengen. Het Hof heeft bijvoorbeeld niet zo ver willen 

gaan om abortus, euthanasie of IVF-behandelingen zonder meer te vatten onder de reikwijdte van de 

genoemde artikelen. Het Hof lijkt in dit verband onderscheid te maken tussen het werkelijk bestaan 

van een afdwingbaar, subjectief recht, en het hebben van een belang dat binnen de reikwijdte van het 

EVRM valt. Dit blijkt bijvoorbeeld uit de uitspraak van de Grote Kamer van het Hof in de zaak A., B. & C. 

t. Ierland (2011).30 In deze zaak klaagde een aantal vrouwen over de beperkte mogelijkheden voor het 

kunnen ondergaan van een abortus in Ierland op grond van welzijns- en gezondheidsoverwegingen. 

Het Hof overwoog in deze zaak dat onder het EVRM geen recht op abortus kan worden erkend, maar 

dat het in dit geval wel ging om belangen die de persoonlijke autonomie en de keuzevrijheid van de 

vrouwen raken, en die daarmee onder het beschermingsbereik van het EVRM vallen: 

‘214. While Article 8 cannot … be interpreted as conferring a right to abortion, the Court finds 

that the prohibition in Ireland of abortion where sought for reasons of health and/or well-

being about which the first and second applicants complained, and the third applicant’s 

alleged inability to establish her qualification for a lawful abortion in Ireland, come within the 

scope of their right to respect for their private lives and accordingly Article 8. …’ 

Op vergelijkbare wijze heeft het Hof vastgesteld dat uit art. 8 EVRM geen recht op euthanasie kan 

worden afgeleid, maar dat de belangen van iemand die euthanasie wil ondergaan wel degelijk 

beschermwaardig zijn onder art. 8 EVRM.31 De redenen voor dit onderscheid tussen rechten en 

belangen heeft het Hof niet geëxpliciteerd. Waarschijnlijk is een reden gelegen in de gevoeligheid van 

de materie die in dit soort zaken aan de orde is. Wanneer het EHRM een subjectief recht uit het EVRM 

afleidt, lijkt het EHRM impliciet een zekere verplichting op te leggen aan de verdragsstaten om zo’n 

recht daadwerkelijk en ten volle te erkennen. Gelet op de moeilijke en gevoelige discussies over 

onderwerpen als abortus en euthanasie, zou het voor verschillende verdragsstaten vermoedelijk 
                                                                                 

30 EHRM 16 december 2010, A., B. en C. t. Ierland (GC), nr. 25579/05, EHRC 2011, 40 (m.nt. A.C. Hendriks & J.H. 

Gerards), NTM 2011, p. 349 (m.nt. N.R. Koffeman). 

31 EHRM 20 januari 2011, Haas t. Zwitserland, nr. 31322/07, EHRC 2011, 53, (m.nt. G. den Hartogh), NTM 2011, p. 

377 (m.nt. A.C. Hendriks); zie eerder ook al Pretty (reeds aangehaald). 
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onaanvaardbaar zijn als het Hof ook in deze kwesties zover zou gaan.  

Tegelijkertijd moet worden opgemerkt dat het door het Hof gemaakte onderscheid tussen rechten en 

belangen niet veel praktische betekenis toekomt. Het enkele gegeven dat bepaalde belangen binnen 

het bereik van het EVRM komen (bijvoorbeeld het belang van vrouwen bij respect voor hun 

abortuswens of het belang van mensen bij respect voor hun stervenswens), betekent namelijk dat het 

Hof zich kan buigen over de door de nationale autoriteiten gegeven rechtvaardiging voor de inbreuk 

op deze belangen, en dat het daaraan bepaalde eisen kan stellen. Dit zou niet anders zijn wanneer een 

(niet-absoluut) recht op abortus zou worden erkend. Dus ook al heeft het Hof zelden zover willen 

gaan dat het een ‘recht’ op abortus, euthanasie, kunstmatige voortplanting e.d. daadwerkelijk onder 

art. 8 EVRM heeft willen begrijpen, de rechtspraak van het Hof over dergelijke onderwerpen kan toch 

van groot belang zijn bij de definitie van de notie van ‘zelfbeschikking’ in de nationale rechtspraktijk. 

In de tweede plaats geldt dat het Hof niet altijd een ‘autonoom’ recht op zelfbeschikking hoeft te 

creëren om toch enige toepasselijkheid van het EVRM aan te nemen. In een aantal gevallen ‘klikt’ het 

Hof de EVRM-bescherming als het ware ‘vast’ aan de bescherming die op nationaal niveau al wordt 

geboden – vandaar dat wij hier spreken over de ‘vastklikmethode’. Ook andere benamingen zijn wel 

gegeven, zoals de ‘latexmethode’32 of de ‘wie a zegt moet b zeggen’-methode33. Het Hof toetst de 

nationale bescherming dan aan door het EVRM beschermde waarborgen als rechtsgelijkheid en 

rechtszekerheid. Een voorbeeld kan verhelderen wat hiermee wordt bedoeld. De zaak E.B. t. Frankrijk 

(2008)34 betrof een conflict over de adoptiewens van een lesbische, alleenstaande vrouw. Belangrijk 

in deze zaak was dat naar vaste jurisprudentie van het EHRM, het recht op bescherming van het 

gezinsleven (art. 8 EVRM) alleen bestaand gezinsleven omvat. Gezinsvorming, bijvoorbeeld door 

adoptie, valt buiten het bereik van het EVRM. Volgens de Franse wetgeving bestond er echter wel een 

recht op adoptie, dat bovendien niet alleen aan paren was toegekend, maar ook aan alleenstaanden. 

Het Hof haakte daarop aan door te overwegen dat, nu dit recht naar nationaal recht eenmaal 

bestond, dit recht conform de eisen van het EVRM moest worden toegekend. In de bewoordingen van 

het Hof: 

‘41.  The Court, noting that the applicant based her application on Article 14 of the 

Convention, taken in conjunction with Article 8, reiterates at the outset that the provisions of 

Article 8 do not guarantee either the right to found a family or the right to adopt …. Neither 

party contests this. The right to respect for “family life” does not safeguard the mere desire to 

found a family; it presupposes the existence of a family …. 

… 

47. With regard to Article 14, which was relied on in the present case, the Court reiterates 

that it only complements the other substantive provisions of the Convention and the 

Protocols thereto. It has no independent existence since it has effect solely in relation to “the 
                                                                                 

32 R.A. Lawson, ‘Boven het maaiveld. Over de “ruimhartige” toepassing van het EVRM door nationale rechters’, in: 

T. Barkhuysen, M.L. van Emmerik & J.P. Loof (red.), Geschakeld recht. Verdere studies over Europese grondrechten 

ter gelegenheid van de 70ste verjaardag van prof. mr. E.A. Alkema, Deventer: Kluwer 2009, p. 307-323. 

33 Zie de annotatie van Koffeman bij EHRM 24 juni 2010, Schalk & Kopf t. Oostenrijk, nr. 30141/04, EHRC 2010/92. 

34 EHRM 22 januari 2008, E.B. t. Frankrijk (GC), nr. 43546/02, EHRC 2008, 43 (m.nt. J.H. Gerards), NJCM-Bulletin 

2008, p. 817 (m.nt. C.J. Forder & J. Whittingham). 
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enjoyment of the rights and freedoms” safeguarded by those provisions …. The application of 

Article 14 does not necessarily presuppose the violation of one of the substantive rights 

protected by the Convention. It is necessary but it is also sufficient for the facts of the case to 

fall “within the ambit” of one or more of the Articles of the Convention …. 

48.  The prohibition of discrimination enshrined in Article 14 thus extends beyond the 

enjoyment of the rights and freedoms which the Convention and the Protocols thereto 

require each State to guarantee. It applies also to those additional rights, falling within the 

general scope of any Convention Article, for which the State has voluntarily decided to 

provide. This principle is well entrenched in the Court's case-law …. 

49.  The present case does not concern adoption by a couple or by the same-sex partner of a 

biological parent, but solely adoption by a single person. Whilst Article 8 of the Convention is 

silent as to this question, the Court notes that French legislation expressly grants single 

persons the right to apply for authorisation to adopt and establishes a procedure to that end. 

Accordingly, the Court considers that the facts of this case undoubtedly fall within the ambit 

of Article 8 of the Convention. Consequently, the State, which has gone beyond its obligations 

under Article 8 in creating such a right – a possibility open to it under Article 53 of the 

Convention – cannot, in the application of that right, take discriminatory measures within the 

meaning of Article 14 …. 

51.  Accordingly, Article 14 of the Convention, taken in conjunction with Article 8, is applicable 

in the present case. 

In deze overwegingen verbindt het Hof de toepasselijkheid van het EVRM met de bijzondere 

reikwijdte van art. 14 EVRM (verbod van discriminatie), die ruimer is dan die van materiële 

verdragsbepalingen als die van art. 8 EVRM. Om ontvankelijk te zijn onder art. 14 EVRM, hoeft een 

claim slechts onder de ‘ambit’ (het ruimere bereik) van een materiële bepaling te vallen, niet onder de 

‘scope’ (het toepassingsbereik in enge zin).35 Wanneer een recht in het nationale recht wordt 

toegekend en binnen die ruimere ‘ambit’ van een materiële verdragsbepaling valt, geldt dus in ieder 

geval het algemene recht op non-discriminatie van art. 14 EVRM. Daarmee heeft het Hof zijn 

jurisdictie om dit soort zaken op hun merites te kunnen beoordelen, feitelijk sterk uitgebreid. Het is 

immers relatief gemakkelijk om te stellen dat een naar nationaal recht toegekend, materieel recht op 

een ongelijke manier is toegepast. Tal van ‘nieuwe’ kwesties (sociale zekerheid, eenouderadoptie, 

abortus) konden op deze manier door het Hof worden beoordeeld.36 Dit betekent ook voor de 
                                                                                 

35 Zie voor dit onderscheid EHRM 28 mei 1985, Abdulaziz, Cabales & Balkandali t. het VK, NJ 1988, 187 (m.nt. E.A. 

Alkema), RV 1985, p. 105 (m.nt. A.H.J. Swart), § 71; zie nader R. Wintemute, ‘‘‘Within the ambit”: How Big is the 

“Gap” in Article 14 European Convention on Human Rights? Part 1’, European Human Rights Law Review 2004, p. 

366 e.v. en R. Wintemute, ‘Filling the Article 14 “Gap”: Government Ratification and Judicial Control of Protocol 

No. 12 ECHR’, European Human Rights Law Review 2004, p. 484 e.v. 

36 Zie recenter ook EHRM 4 november 2008, Carson e.a. t. het VK, nr. 42184/05, EHRC 2008, 147 (m.nt. A.H.H. 

Bollen-Vandenboorn), § 64-65. Overigens wordt ook ten aanzien van zaken over ‘gevoelige kwesties’ als het 

recht op voortplanting, het recht op een homohuwelijk en bepaalde gevallen van toegang tot abortus soms 

gesproken van een ‘vastklikmethode’ – verschil is echter dat in de desbetreffende zaken het Hof, anders dan in 
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Nederlandse wetgever dat, zodra een voor zelfbeschikking relevant recht expliciet wordt erkend en 

beschermd op nationaal niveau, ook de daarmee samenhangende waarborgen als rechtsgelijkheid en 

rechtszekerheid uit het EVRM moeten worden voorzien. In het bijzonder moet bijvoorbeeld het 

discriminatieverbod worden gerespecteerd en moet worden gezorgd voor een goed systeem van 

rechtsbescherming en informatievoorziening.  

Dit laatste betekent dat er belangrijke procedurele verplichtingen kunnen bestaan voor de staat die 

rechtstreeks verband houden met de eigen erkenning van bepaalde rechten, zelfs als die rechten door 

het EHRM niet met zoveel woorden als element van het EVRM zijn erkend. Een voorbeeld daarvan is te 

zien in de reeds aangehaalde zaak A., B. & C. t. Ierland, die betrekking had op de toegang tot abortus in 

Ierland. Volgens de Ierse grondwet is abortus slechts toegestaan in zeer uitzonderlijke gevallen, 

namelijk wanneer sprake is van een levensbedreigende situatie voor de zwangere vrouw. Voor die 

gevallen ontbreekt echter uitvoeringswetgeving en er bestaat veel onduidelijkheid over de 

omstandigheden waarin en de voorwaarden waaronder een abortus naar Iers recht toelaatbaar is. 

Volgens het Hof was in deze context geen sprake van een negatieve inbreuk op een door het EVRM 

beschermd recht: in welke mate de staat een recht op abortus wil garanderen, valt binnen de margin 

of appreciation (beoordelingsruimte) van de staten. Het Hof hechtte echter wel groot belang aan het 

feit dat art. 40.3.3 van de Ierse grondwet tot op zekere hoogte ruimte liet voor een recht op abortus, al 

ging het daarbij om een zeer beperkt omschreven situatie. Nu dat het geval was, diende de Ierse 

overheid dit recht op abortus conform het EVRM te garanderen. Dat betekende onder meer dat de 

staat de positieve verplichting had om te voorzien in goede uitvoeringswetgeving en toegankelijke 

procedures: 

‘249. While a broad margin of appreciation is accorded to the State as to the decision about 

the circumstances in which an abortion will be permitted in a State …, once that decision is 

taken the legal framework devised for this purpose should be shaped in a coherent manner 

which allows the different legitimate interests involved to be taken into account adequately 

and in accordance with the obligations deriving from the Convention. … 

264.  The Court considers that the uncertainty generated by the lack of legislative 

implementation of Article 40.3.3, and more particularly by the lack of effective and accessible 

procedures to establish a right to an abortion under that provision, has resulted in a striking 

discordance between the theoretical right to a lawful abortion in Ireland on grounds of a 

relevant risk to a woman’s life and the reality of its practical implementation … 

267.  In such circumstances, the Court … concludes that the authorities failed to comply with 

their positive obligation to secure to the third applicant effective respect for her private life 

by reason of the absence of any implementing legislative or regulatory regime providing an 

accessible and effective procedure by which the third applicant could have established 
                                                                                                                                                                                                      

de hier besproken zaken, wel in algemene zin aannam dat het recht in kwestie binnen het bereik van het EVRM 

viel, ongeacht de precieze nationale regeling. Zie bijv. EHRM 1 april 2010, S.H. e.a. t. Oostenrijk, nr. 57813/00, 

EHRC 2010, 64 (m.nt. A.C. Hendriks), NTM/NJCM-Bulletin 2011, p. 1032 (m.nt. C.J. Forder), § 60; EHRM 24 juni 

2010, Schalk & Kopf t. Oostenrijk, nr. 30141/04, EHRC 2010, 92 (m.nt. N.R. Koffeman), § 94; EHRM 16 december 

2010, A., B. en C. t. Ierland (GC), nr. 25579/05, EHRC 2011, 40 (m.nt. A.C. Hendriks & J.H. Gerards), NTM 2011, p. 

349 (m.nt. N.R. Koffeman), § 214; EHRM 26 mei 2011, R.R. t. Polen, nr. 27617/04, § 187. 
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whether she qualified for a lawful abortion in Ireland in accordance with Article 40.3.3 of the 

Constitution.’ 

Als op nationaal niveau een recht wordt toegekend dat raakt aan door het EVRM beschermde 

belangen (ook al is dat op zichzelf volgens het EVRM niet verplicht), dan moet daarbij dus de nodige 

procedurele zorgvuldigheid in acht worden genomen. Inmiddels lijkt dit vaste rechtspraak van het Hof 

te zijn geworden.37 Daarnaast blijkt uit de zaak R.R. t. Polen (2011) dat in relevante omstandigheden 

moet worden gezorgd voor een adequaat systeem van informatievoorziening, waardoor sprake kan 

zijn van informed consent bij medische behandelingen (zoals abortus).38 In deze zaak had R.R. 

verzocht om het uitvoeren van genetische onderzoeken nadat bij een echo was gebleken dat de 

foetus mogelijk een ernstige genetische afwijking had. In die omstandigheden was volgens het Poolse 

recht een abortus toelaatbaar. Het Hof herhaalde in deze uitspraak de eerdergenoemde 

overwegingen uit A., B. & C met betrekking tot de procedurele zorgvuldigheid die dan in acht moet 

worden genomen en voegde daaraan het volgende toe ten aanzien van informatievoorziening: 

‘… Compliance with the State’s positive obligation to secure to their citizens their right to 

effective respect for their physical and psychological integrity may necessitate … the adoption 

of regulations concerning access to information about an individual’s health.’39  

In paragraaf 2.5.1 zullen wij nader ingaan op de precieze eisen die het EHRM in deze zaak stelde aan 

de benodigde informatievoorziening. Voor nu is het vooral relevant dat het Hof deze verplichting 

uitdrukkelijk koppelde aan het bestaan van een recht op abortus in de nationale wetgeving. Ook dit is 

daarmee een voorbeeld van de door het Hof gevolgde ‘vastklikbenadering’ – als geen recht op abortus 

had bestaan, is de overheid onder het EVRM ook niet verplicht om daarin te voorzien en, 

vanzelfsprekend, evenmin om te voorzien in procedurele en informationele waarborgen.  

De rechtspraak van het EHRM over procedurele waarborgen, informatievoorziening en het 

discriminatieverbod is voor de Nederlandse gezondheidsrechtelijke context van groot belang, zelfs 

voor die gevallen waarin het EHRM zelf niet expliciet heeft aangenomen dat het recht op persoonlijke 

autonomie van toepassing is. Nu in Nederland immers veel rechten zijn toegekend op de genoemde 

terreinen van abortus, (hulp bij) levensbeëindiging en vruchtbaarheidsbehandelingen, moeten de 

procedures daaromtrent in overeenstemming zijn met de door het EHRM gestelde eisen. In het 

vervolg van dit hoofdstuk van deze voorstudie zullen wij daaraan dan ook bijzondere aandacht 

besteden. 

2.3.4 Tussenconclusie 

Uit het voorgaande is gebleken dat het Hof verschillende EVRM-rechten uitlegt en toepast in 

overeenstemming met de notie van persoonlijke autonomie. Daarbij wordt die notie soms beschouwd 

als een interpretatief of funderend beginsel, maar soms ook als een subjectief recht. De vraag welke 
                                                                                 

37 Zie voor een nadere analyse op dit punt de annotatie van N.R. Koffeman bij A., B. & C. t. Ierland in NTM 2011, p. 

349. Andere toepassingen zijn bijv. zichtbaar in Tysiąc t. Polen (2007), § 115 e.v.; EHRM 1 december 2009, Velcea 

& Mazǎre t. Roemenië, nr. 64301/01), § 129 e.v. 

38 EHRM 26 mei 2011, R.R. t. Polen, nr. 27617/04. 

39 R.R., § 188. 
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concrete verplichtingen voor de staat uit deze erkenning voortvloeien, komt in de hiernavolgende 

paragrafen aan de orde.  

Daarnaast is gebleken dat het Hof in een aanzienlijk aantal zaken heeft aangenomen dat bepaalde 

aspecten van de algemene notie van persoonlijke autonomie (bijv. abortus, euthanasie of toegang tot 

IVF), kunnen worden beschouwd als belangen die binnen het bereik van het EVRM komen, zelfs al 

kunnen zij niet als afdwingbare, subjectieve rechten worden gekwalificeerd. Daarbij geldt dat er uit 

het EVRM geen algemene verplichting voortvloeit voor Nederland om dergelijke rechten te erkennen 

en te beschermen. Indien bepaalde, aan persoonlijke autonomie verwante rechten in Nederland 

echter met zoveel woorden rechtens zijn erkend, dan geldt echter dat het EHRM daaraan een 

belangrijke EVRM-bescherming ‘vastklikt’. In die gevallen moet naar de huidige stand van de 

rechtspraak worden voorzien in goede procedurele waarborgen voor de uitoefening van deze rechten 

en (in bepaalde omstandigheden) in een gedegen informatievoorziening. Ook betekent dit dat deze 

rechten zonder enige vorm van discriminatie moeten worden gegarandeerd. Het Hof oefent 

vervolgens toezicht uit op de vraag in hoeverre aan deze eisen is voldaan. Belangrijk is om hierbij op 

te merken dat deze rechtspraak van het Hof sterk in ontwikkeling is. Twee belangrijke uitspraken 

waarin nieuwe verplichtingen voor de staat via deze ‘vastklikmethode’ zijn erkend, dateren uit 2011. 

Het is daarmee goed mogelijk dat in de komende tijd de verplichtingen die hiermee samenhangen, 

verder zullen worden verfijnd en uitgebouwd. 

2.4 De betekenis van persoonlijke autonomie volgens de rechtspraak van 
het EHRM 

Hiervoor is duidelijk geworden dat de notie van persoonlijke autonomie voor het EHRM een algemene 

notie is, die vooral waarde heeft bij de interpretatie van de grondrechten die zijn vervat in het EVRM. 

Bij verdergaande, specifieke rechten die uit het EVRM voortvloeien, geldt in het algemeen dat het 

EHRM aansluit bij de nationale definitie, en dat het EHRM de EVRM-bescherming daarop afstemt. 

Voor een goed begrip van de EHRM-rechtspraak over persoonlijke autonomie is het van belang om dit 

in het achterhoofd te houden.  

Ondanks deze beperkingen in de rechtspraak, geldt dat het Hof verscheidene definities heeft gegeven 

van (aspecten van) het algemene recht op persoonlijke autonomie. Het zijn deze definities die voor de 

Nederlandse wetgever en het Nederlandse beleid een belangrijk en richtinggevend kader zullen 

vormen, en die om die reden hierna centraal zullen staan.  

Allereerst is van belang dat het Hof een vrij algemene definitie heeft gegeven van de notie van 

persoonlijke autonomie, aansluitend bij de primair ondersteunende rol die de notie voor de EHRM-

rechtspraak heeft:  

‘… “private life” is a broad term encompassing the sphere of personal autonomy within which 

everyone can freely pursue the development and fulfilment of his or her personality and to 

establish and develop relationships with other persons and the outside world.’40 

In deze definitie worden ‘privéleven’ en persoonlijke autonomie vrijwel gelijkgesteld. Belangrijk is 

daarbij dat deze noties, in onderlinge samenhang bezien, twee verschillend elementen blijken te 
                                                                                 

40 EHRM 10 juni 2010, Jehovah’s Witnesses of Moscow t. Rusland nr. 302/02, EHRC 2010, 89 (m.nt. J.H. Gerards), GJ 

2010, 111 (m.nt. A.C. Hendriks), NTM/NJCM-Bulletin 2011, p. 1062 (m.nt. M. Tydeman-Yousef), § 117. 
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omvatten. Ten eerste is er een individueel element, dat impliceert dat ieder mens zich vrijelijk moet 

kunnen ontplooien en de ontwikkeling van de eigen persoonlijkheid moet kunnen nastreven. Ten 

tweede is er een relationeel element, dat inhoudt dat ieder individu banden en relaties moet kunnen 

aangaan met andere mensen en met de buitenwereld. Beide elementen hebben in de rechtspraak een 

eigen uitwerking gekregen. Zo impliceert het individuele element dat er een recht is op lichamelijke 

en geestelijke integriteit,41 en omvat de notie in die betekenis de fysieke, sociale en etnische 

identiteit van het individu.42 Ook vallen er aspecten onder als geslachtelijke identiteit,43 seksuele 

gerichtheid,44 naam en andere mogelijkheden om het individu te identificeren.45 Gaat het om het 

relationele element, dan rekent het Hof hier bijvoorbeeld toe dat mensen niet worden gehinderd in 

het aangaan van professionele banden of in het hebben van een normaal werkzaam leven.46 Ook 

omvat dit element de vrijheid om relaties aan te gaan, bijvoorbeeld in de vorm van een homoseksueel 

samenlevingsverband.47 Het individuele en relationele element lopen in de rechtspraak soms ook 

geruisloos in elkaar over, bijvoorbeeld met betrekking seksuele handelingen met anderen: ‘Le droit 

d’entretenir des relations sexuelles découle du droit de disposer de son corps, partie intégrante de la 

notion d’autonomie personnelle.’48  

In de praktijk zijn deze betekenissen van de notie van persoonlijke autonomie, zoals aangegeven in 

paragraaf 2.3.1, vooral belangrijk waar het gaat om de definitie van concrete eisen die voortvloeien 

uit het EVRM. Zoals aangekondigd in de inleiding, gaan wij hierna dan ook in op een aantal aspecten 

van de EVRM-rechten die relevant zijn voor het gezondheidsrecht en waarin de notie van persoonlijke 

autonomie een bijzondere of belangrijke rol speelt.  

                                                                                 

41 EHRM 26 maart 1985, 26 maart 1985, X & Y t. Nederland, nr. 8978/80, NJ 1985, 525 (m.nt. E.A. Alkema), NJCM-

Bulletin 1985, p. 410 (m.nt. J.G.C. Schokkenbroek), TvGR 1985, 43, en recenter EHRM 29 april 2002, Pretty t. het 

VK, nr. 2346/02, § 63 en EHRM 7 oktober 2008, Bogumil t. Portugal, nr. 35228/03, NJ 2010, 58 (m.nt. F.C.B. van 

Wijmen), EHRC 2009, 1, NJCM-Bulletin 2009, p. 428 (m.nt. A.C. Hendriks), § 89-90. 

42 EHRM 7 februari 2002, Mikulic t. Kroatië, nr. 53176/99, EHRC 2002, 25 (m.nt. H.L. Janssen), § 53. 

43 EHRM 25 maart 1992, B. t. Frankrijk, nr. 13343/87, NJ 1995, 679 (m.nt. E.A. Alkema), NJCM-Bulletin 1993, p. 74 

(m.nt. L.F. Zwaak), TvGR 1992, p. 472, § 63. 

44 EHRM 22 oktober 1981, Dudgeon t. het VK, nr. 7525/76, § 41. 

45 EHRM 22 februari 1994, Burghartz t. Zwitserland, nr. 16213/90, NJ 1996, 12 (m.nt. E.A. Alkema), § 24; EHRM 16 

november 2004, Ünal Tekeli t. Turkije, nr. 29865/96, EHRC 2005, 7 (m.nt. Ph. Kiiver), § 42. 

46 EHRM 16 december 1992, Niemietz t. Duitsland, nr. 13710/88, NJ 1993, 400 (m.nt. E.J. Dommering), NJCM-

Bulletin 1993, p. 320 (m.nt. B.E.P. Myjer), § 29; EHRM 27 april 2004, Sidabras & Dziautas t. Litouwen, nr. 55480/00  

& 59330/00, EHRC 2004, 90 (m.nt. J.H. Gerards), § 44-50. 

47 EHRM 10 mei 2001, Mata Estevez t. Spanje (ontv.besl.), nr. 56501/00; recentelijk heeft het Hof homoseksuele 

samenlevingsvorm overigens ‘gepromoveerd’ tot ‘gezinsleven’, zie EHRM 24 juni 2010, Schalk & Kopf t. 

Oostenrijk, nr. 30141/04, § 94. 

48 EHRM 17 februari 2005, K.A. & A.D. t. België, nr. 42758/98 & 45558/99, EHRC 2005, 38, § 83. 
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2.5 Informed consent en keuzevrijheid bij zorg 

2.5.1 Geïnformeerde toestemming of informed consent 

V e r k r i j g e n  v a n  v o o r  i n f o r m e d  c o n s e n t  b e n o d i g d e  i n f o r m a t i e  

Het recht op informatie en het recht op toestemming – samen: geïnformeerde toestemming of 

informed consent – geven in de gezondheidszorg als geen ander uitdrukking aan de notie van 

persoonlijke autonomie. Het Hof heeft in diverse zaken het belang van adequate informatie als 

voorwaarde geformuleerd voor het kunnen geven van rechtsgeldige toestemming voor een 

geneeskundige behandeling, en daarmee het maken van een inbreuk op de integriteit. De rechten en 

verplichtingen rondom informed consent baseert het Hof op het recht op respect voor het privéleven 

(art. 8 EVRM). In algemene zin heeft het Hof overwogen dat de autoriteiten moeten verzekeren dat, 

aangaande een geneeskundige behandeling,  

‘… any consent given [is] free, express and informed’.49  

Zonder een aldus gegeven toestemming levert iedere vorm van geneeskundige behandeling in 

beginsel een schending op van de integriteit van de betrokkene. Daarbij is van belang dat het Hof het 

recht op respect voor de integriteit van een persoon ruim uitlegt:  

‘…even a minor interference with the physical integrity of an individual must be regarded as 

an interference with the right to respect for private life under Article 8 if it is carried out 

against the individual’s will.’50 

In de zaak R.R. ging het Hof nader in op de relatie tussen het verkrijgen van informatie en het kunnen 

nemen van individuele beslissingen over gezondheidskundige behandeling; daarbij legde het een 

uitdrukkelijke relatie met de bescherming van de persoonlijke autonomie: 

‘The right of access to such information falling within the ambit of the notion of private life 

can be said to comprise, in the Court’s view, on the one hand, a right to obtain available 

information on one’s condition. … The effective exercise of this right is often decisive for the 

possibility of exercising personal autonomy … by deciding, on the basis of such information, 

on the future course of events relevant for the individual’s quality of life (e.g. by refusing 

consent to medical treatment or by requesting a given form of treatment).’51 

Er bestaat volgens het Hof dus in algemene zin een recht op toegang tot gezondheidskundige 

informatie, voor zover die nodig is om geïnformeerde toestemming te kunnen geven voor een 

gezondheidskundige behandeling. Aan dit algemene recht heeft het Hof een aantal concretere 

verplichtingen voor de staat vastgeknoopt. Allereerst rust op de staat de positieve verplichting te 
                                                                                 

49 EHRM 9 maart 2004, Glass t. het VK, nr. 61827/00, NJ 2005, 14, EHRC 2004, 38 (m.nt. A.C. Hendriks), § 82. 

50 EHRM 16 juni 2005, Storck t. Duitsland, nr. 61603/00, EHRC 2005, 82 (m.nt. J. van der Velde), BJ 2005, 33 (m.nt. 

J.C.J. Dute), § 143. 

51 EHRM 26 mei 2011, R.R. t. Polen, nr. 27617/04, § 197. 
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waarborgen dat artsen met patiënten bespreken wat de mogelijke gevolgen zijn van een behandeling 

op zodanig wijze dat is voldaan aan het vereiste van informed consent. Deze verplichting heeft het Hof 

duidelijk verbonden met noties van keuzevrijheid en lichamelijke integriteit, zoals in de zaak Trocellier 

t. Frankrijk (2006): 

‘… the Court observes, firstly, that the obligation on Contracting States to adopt appropriate 

regulations to ensure respect for patients' physical integrity is based on the need to protect 

the latter, in so far as possible, from the serious consequences which medical acts may give 

rise to in this connection. It further points out, mutatis mutandis, that it has already 

highlighted not only the importance of patients' consent … but also the importance, for 

individuals facing risks to their health, of having access to information enabling them to 

assess those risks …. It considers it reasonable to infer from this … that the Contracting States 

are bound, by virtue of this obligation, to adopt the necessary regulatory measures to ensure 

that doctors consider the foreseeable consequences of the planned medical procedure on 

their patients' physical integrity and to inform patients of these beforehand in such a way 

that they are able to give informed consent. In particular, as a corollary to this, if a 

foreseeable risk of this nature materialises without the patient having been duly informed in 

advance by doctors, and if, as in the instant case, those doctors work in a public hospital, the 

State Party concerned may be directly liable under Article 8 for this lack of information.’52 

Hieruit blijkt dat staten moeten voorzien in de noodzakelijke maatregelen om artsen ertoe te 

verplichten dat deze hun patiënten zodanig informeren over de voorzienbare consequenties van een 

voorgenomen gezondheidskundige behandeling, dat deze daadwerkelijk geïnformeerde toestemming 

kunnen verlenen. In de genoemde zaak R.R. voegde het Hof hieraan nog toe dat deze informatie tijdig 

moet worden verschaft, zeker wanneer de patiënt snelle veranderingen ondervindt in zijn 

gezondheidstoestand. In die situatie is de capaciteit van de patiënt om relevante beslissingen te 

nemen volgens het Hof namelijk minder groot, zodat de informatiebehoefte dienovereenkomstig 

groot is.53 Daarnaast moet volgens het Hof in R.R. worden voorkomen dat artsen bepaalde informatie 

(zoals informatie die de betrokkene nodig heeft om een beslissing te kunnen nemen over het 

ondergaan van een abortus) vanuit gewetensbezwaren niet verschaffen: 

‘For the Court, States are obliged to organise the health services system in such a way as to 

ensure that an effective exercise of the freedom of conscience of health professionals in the 

professional context does not prevent patients from obtaining access to services to which 

they are entitled under the applicable legislation’.54 

Tot slot stelde het Hof in R.R. vast dat er effectieve rechtsbeschermingsmechanismen moeten bestaan 

die de betrokkene kan gebruiken als de toegang tot diagnostische diensten of tot 

gezondheidskundige informatie wordt belemmerd.55 Het louter bestaan van een toegang tot de 

rechter achteraf, waarbij alleen een schadevergoeding kan worden verkregen, is volgens het Hof 
                                                                                 

52 Idem in EHRM 2 juni 2009, Codarcea t. Roemenië, nr. 31675/04, § 105. 

53 EHRM 26 mei 2011, R.R. t. Polen, nr. 27617/04, § 197. 

54 § 206. 

55 Idem, § 209. 



42 

daarbij onvoldoende. Een rechtsbeschermingsmechanisme moet daadwerkelijk kunnen leiden tot het 

beschikbaar stellen van de gewenste informatie of tot toegang tot diagnostische onderzoeken. 

T o e g a n g  t o t  e n  v e r t r o u w e l i j k h e i d  v a n  g e z o n d h e i d s i n f o r m a t i e  

In de hierboven besproken kwesties heeft het Hof een recht aanvaard op actieve 

informatievoorziening over gezondheidsrisico’s door de autoriteiten, wanneer die informatie nodig is 

om een goede keuze over een geneeskundige behandeling te kunnen maken. Ook buiten de specifieke 

context van informed consent heeft het Hof echter rechten en verplichtingen aangenomen rondom 

het verschaffen van gezondheidsinformatie.  

Individuen hebben volgens vaste rechtspraak van het EHRM in algemene zin recht op toegang tot 

over hen verzamelde informatie en informatie over het eigen verleden.56 Het gaat daarbij 

bijvoorbeeld om gezondheidsinformatie,57 maar ook om informatie over risico’s waaraan iemand kan 

zijn blootgesteld (bijvoorbeeld door betrokken te zijn bij kernproeven)58 of informatie over 

mishandeling die in iemands jeugd heeft plaatsgevonden.59 Bij de erkenning van deze rechten heeft 

het Hof niet expliciet een relatie gelegd met de notie van persoonlijke autonomie, maar heeft het dit 

recht in meer algemene zin afgeleid uit het recht op respect voor het privéleven en het 

persoonlijkheidsrecht (zie daarover nader hierna, par. 2.6). Deze rechten zijn niet absoluut 

geformuleerd (autoriteiten mogen bijvoorbeeld eisen stellen om de vertrouwelijkheid van de 

informatie en de belangen en rechten van derden te beschermen), maar het Hof stelt hoge eisen aan 

het bewijs van de noodzakelijkheid van beperkingen.60 

Volgens het Hof is de vertrouwelijkheid van gezondheidsgegevens essentieel voor het effectieve 

genot van het recht op bescherming van het privéleven. Het Hof oordeelde in Z. t. Finland (1997) 

bovendien dat vertrouwelijkheid van gezondheidsgegevens het vertrouwen in de gezondheidszorg 

waarborgt, waardoor iemand zich niet gehinderd voelt om een arts te bezoeken.61 In L.L. t. Frankrijk 

(2006) vatte het Hof zijn rechtspraak op dit punt als volgt samen: 

‘The Court … reiterates that the protection of personal data, not least medical data, is of 

fundamental importance to a person’s enjoyment of his or her right to respect for private and 

family life as guaranteed by Article 8 of the Convention, bearing in mind that respect for the 

confidentiality of health data is a vital principle in the legal systems of all the Contracting 

Parties to the Convention. Consequently, domestic law must therefore afford appropriate 
                                                                                 

56 Zie bijv. EHRM 7 juli 1989, Gaskin t. het VK, nr. 10454/83, NJ 1991, 659 (m.nt. E.J. Dommering), NJCM-Bulletin 

1990, p. 206 (m.nt. L.F.M. Verhey, § 37 en § 49. 

57 EHRM 28 april 2009, K.H. e.a. t. Slowakije, nr. 32881/04, GJ 2009, 97 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 2009, 77 (m.nt. 

M.C. Ploem). 

58 Zie bijv. EHRM 19 oktober 2005, Roche t. het VK (GC), nr. 32555/96, EHRC 2005, 118. 

59 EHRM 24 september 2002, M.G. t. het VK, nr. 39393/98. 

60 Zie bijv. EHRM 28 april 2009, K.H. e.a. t. Slowakije, nr. 32881/04, § 56. 

61 EHRM 25 februari 1997, Z. t. Finland, nr. 22009/93, NJ 1999, 516 (m.nt. G. Knigge), NJCM-Bulletin 1997, p. 712 

(m.nt. A.C. Hendriks), TvGR 2000, 58, § 95; EHRM 10 oktober 2006, L.L. t. Frankrijk, nr. 7508/02, EHRC 2006, 142 

(m.nt. H.L. Janssen), § 44; EHRM 17 juli 2008, I. t. Finland, nr. 20511/03, GJ 2008, 139 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 

2008, 114, § 38 en EHRM 25 november 2008, Armoniène t. Litouwen, nr. 36919/02 & Biriuk t. Litouwen, nr. 

23373/03, EHRC 2009, 6 (m.nt. J.H. Gerards), § 40. 
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safeguards to prevent any communication or disclosure of personal health data as may be 

inconsistent with the guarantees in Article 8 of the Convention.’62 

De verplichting tot vertrouwelijkheid van medische gegevens en het bestaan van een goed juridisch 

raamwerk in dit verband, kan worden geplaatst in de context van persoonlijke autonomie. De keuze 

voor bepaalde zorg en het besluit professionele hulp te zoeken, worden volgens het Hof mede 

bepaald door de kwaliteit van de vertrouwelijkheidswaarborgen rondom gezondheidsgegevens. In dit 

verband benadrukt het Hof dan ook dat in een goed stelsel van waarborgen moet worden voorzien 

om ongewenste overdracht van informatie te voorkomen.63 Dat geldt nog in het bijzonder als het 

gaat om informatie over, bijvoorbeeld een hiv-besmetting, omdat het niet zorgvuldig omgaan met 

dergelijke gegevens grote gevolgen kan hebben voor iemands privéleven en zijn sociale leven.64  

Uitzonderingen op het uitgangspunt van de vertrouwelijkheid van gezondheidsgegevens worden 

door het Hof strikt getoetst en moeten zijn voorzien van goede waarborgen tegen misbruik of 

willekeur.65 Zo kan inzage in een medisch dossier gerechtvaardigd zijn met het oog op de 

gezondheidsbelangen van anderen, in het bijzonder van kinderen. Een vader die mogelijk een 

bedreiging vormt voor de gezondheid van zijn kinderen kan zich er niet tegen verzetten indien de 

kinderbeschermingsautoriteiten onderzoek verrichten naar zijn privéleven, onder andere naar zijn 

medicatiegebruik.66 Toelaatbaar is in ieder geval ook een uitzondering voor het geven van 

gezondheidsgegevens in een strafzaak (bijvoorbeeld over de HIV-infectie van iemand die verdacht 

wordt van verkrachting), maar ook dat is alleen het geval als de vertrouwelijkheid verder zo goed als 

mogelijk is gewaarborgd.67 Het Hof achtte het evenmin in strijd met de eisen van medische 

zorgvuldigheid (althans niet zoals die luidden ten tijde van de relevante feiten, in 1999), en daarmee 

niet in strijd met het EVRM, dat een huisarts geen informatie gaf aan een vrouw over de HIV-infectie 

van haar echtgenoot, nu deze uitdrukkelijk had gevraagd deze informatie geheim te houden.68 

2.5.2 Geven van toestemming voor en weigeren van (noodzakelijke) zorg 

Nu het verkrijgen van informed consent volgens het Hof een voorwaarde is voor het verstrekken van 

zorg, kan geneeskundige zorg niet worden gegeven indien de betrokkene toestemming onthoudt of 

eenmaal gegeven toestemming intrekt. Dit aspect van informed consent stond centraal in de eerder 

aangehaalde zaak Jehovah’s Witnesses of Moscow (2010). Daarin was de vraag aan de orde of de 

Russische autoriteiten Jehova’s Getuigen ervan mogen weerhouden om vanuit religieuze overtuiging 

een levensreddende behandeling, zoals een bloedtransfusie, te weigeren. Het Hof gaf aan dat juist in 

deze context veel waarde moet worden gehecht aan de keuzevrijheid van het individu. Zolang iemand 

de keuze voor of tegen een geneeskundige behandeling weloverwogen neemt, dienen de nationale 

autoriteiten een dergelijke keuze te accepteren. Beperkingen zijn alleen toelaatbaar als geneeskundig 
                                                                                 

62 EHRM 10 oktober 2006, L.L. t. Frankrijk, nr. 7508/02, § 44. 

63 Z. t. Finland, § 95. 

64 Idem. 

65 Z. t. Finland, § 97.  

66 EHRM 25 september 2008, K.T. t. Noorwegen, nr. 26664/03, EHRC 2008, 132 (m.nt. E. Brems). 

67 Idem. 

68 EHRM 5 maart 2009, Colak & Tsakiridis t. Duitsland, nr. 77144/01 & 35493/05, EHRC 2009, 53 (m.nt. A.C. 

Hendriks), NJCM-Bulletin 2010, p. 56 (m.nt. W.L.J.M. Duijst, § 34. 
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ingrijpen noodzakelijk is om de rechten en de gezondheid van anderen te beschermen (zoals bij 

besmettelijke ziekten69), of als duidelijk is dat de individuele beslissing niet in vrijheid en in vol 

bewustzijn is genomen. In de woorden van het Hof: 

‘135. The very essence of the Convention is respect for human dignity and human freedom 

and the notions of self-determination and personal autonomy are important principles 

underlying the interpretation of its guarantees …. The ability to conduct one's life in a manner 

of one's own choosing includes the opportunity to pursue activities perceived to be of a 

physically harmful or dangerous nature for the individual concerned. In the sphere of medical 

assistance, even where the refusal to accept a particular treatment might lead to a fatal 

outcome, the imposition of medical treatment without the consent of a mentally competent 

adult patient would interfere with his or her right to physical integrity and impinge on the 

rights protected under Article 8 of the Convention …. 

136. The freedom to accept or refuse specific medical treatment, or to select an alternative 

form of treatment, is vital to the principles of self-determination and personal autonomy. A 

competent adult patient is free to decide, for instance, whether or not to undergo surgery or 

treatment or, by the same token, to have a blood transfusion. However, for this freedom to be 

meaningful, patients must have the right to make choices that accord with their own views 

and values, regardless of how irrational, unwise or imprudent such choices may appear to 

others. … It was emphasised that free choice and self-determination were themselves 

fundamental constituents of life and that, absent any indication of the need to protect third 

parties – for example, mandatory vaccination during an epidemic, the State must abstain 

from interfering with the individual freedom of choice in the sphere of health care, for such 

interference can only lessen and not enhance the value of life ….’  

Het Hof heeft wel eisen gesteld aan de authenticiteit van de individuele wilsverklaring. Het heeft in 

de zaak van de Jehova’s Getuigen onderkend dat de weigering van een medisch noodzakelijke 

behandeling soms het gevolg kan zijn van druk die door anderen wordt uitgeoefend. In dat geval 

komt de beslissing niet uit de eigen wil voort, maar uit die van anderen. Dat betekent dat de staat niet 

op basis van die wilsverklaring mag handelen.70 Per individueel geval moet dan ook worden 

nagegaan of een weigering werkelijk uit vrije wil voortkomt, of dat daarvan geen sprake is. Daarbij 

mogen de autoriteiten wel afgaan op wilsverklaringen die op voorhand al zijn vastgelegd, 

bijvoorbeeld door het bij zich dragen van een ‘no blood card’.71 

Het feit dat vrijwillige toestemming wordt verleend impliceert overigens niet dat de geneeskundige 

ingreep daarmee per definitie voldoet aan de EVRM-eisen. De behandeling moet passen binnen de 

waarden en normen van het EVRM en, naar moet worden aangenomen, de Biogeneeskunde 

Conventie. Dit verdrag, dat nadrukkelijk belang toekent aan de eisen van informed consent,72 bevat 
                                                                                 

69 EHRM 25 januari 2005, Enhorn t. Zweden, nr. 56529/00, EHRC 2005, 34 (m.nt. J. van der Velde), EJHL 2005, 7, GJ 

2005, 46, NJCM-Bulletin 2005, p. 455 (m.nt. A.C. Hendriks). 

70 Jehovah’s Witnesses of Moscow t. Rusland, § 138-139. 

71 Jehovah’s Witnesses of Moscow t. Rusland, § 139. 

72 Art. 5 luidt als volgt: ‘Handelingen op het gebied van de gezondheidszorg mogen alleen worden verricht nadat 

de betrokken persoon vrijwillig, op basis van verkregen informatie, zijn toestemming heeft gegeven…’. 
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onder meer een verbod op het manipuleren van het menselijk genoom (art. 13), het verbod van 

sekseselectie om niet-medische redenen bij gebruikmaking van voortplantingstechnieken (art. 14) en 

het verbod op het bepalen van financieel voordeel bij het ter beschikking stellen van de eigen organen 

of andere lichaamsdelen (art. 21). Vrijwillige instemming met deze geneeskundige handeling heft het 

onrechtmatige karakter daarvan niet op. In dit verband kan een vergelijking worden getrokken met 

het zich anderszins onderwerpen aan behandelingen die onverenigbaar zijn met de menselijke 

waardigheid (zoals sadomasochistische praktijken), waarbij het Hof eveneens heeft aanvaard dat de 

staat hieraan grenzen kan stellen.73 

Het EHRM neemt verder (impliciet) aan dat juridisch en feitelijk wilsonbekwamen personen niet in 

staat zijn rechtsgeldige toestemming te geven voor een geneeskundige behandeling. 

Plaatsvervangende toestemming is dan nodig om de behandeling rechtsgeldig uit te voeren.74 De 

rechtspraak van het EHRM sluit in dit opzicht aan bij het bepaalde in de Biogeneeskunde Conventie, 

waarin het volgende is bepaald:  

‘Where, according to law, a minor does not have the capacity to consent to an intervention, 

the intervention may only be carried out with the authorisation of his or her representative or 

an authority or a person or body provided for by law.’75 

Complex is de situatie waarin een kind of een wilsonbekwame volwassene een geneeskundige 

behandeling nodig heeft, maar de gezagdragende ouders of andere vertegenwoordigers 

toestemming weigeren. In dergelijke gevallen van botsende belangen kan het acceptabel zijn om te 

zoeken naar een procedurele oplossing, waarbij bijvoorbeeld aan een rechter wordt gevraagd of in 

een concrete situatie de gezondheidsbelangen van het kind of de wens van de vertegenwoordigers de 

doorslag moet geven.76 Ontbreekt een dergelijke voorziening, of is daarvoor geen tijd, dan mogen de 

artsen niet zonder meer een bepaalde behandeling opdringen. In ieder geval dient dan sprake te zijn 

van een situatie waarin de vertegenwoordiger informed consent kan geven.77 Heeft zo’n situatie zich 

niet voorgedaan, en is bijvoorbeeld zonder nader overleg en tegen de wens van de ouders in een 

bepaalde medicatie toegediend, dan is sprake van een handelen in strijd met art. 8 EVRM.78 

2.5.3 Bijzondere verplichtingen bij vrijheidsontneming 

Veel van de rechtspraak van het Hof over persoonlijke autonomie en (geïnformeerde) toestemming 

heeft betrekking op de situatie waarin iemand zijn vrijheid is ontnomen, hetzij door ‘reguliere’ 

detentie (bewaring, voorarrest, uitzitten van gevangenisstraf), hetzij door gedwongen opname. Deze 

situatie is in die zin bijzonder, dat de betrokkenen zich per definitie in een ondergeschikte, kwetsbare 
                                                                                 

73 EHRM 19 februari 1997, Laskey, Jaggard & Brown t. het VK, nr. 21627/93 e.v.. 

74 Zie bijv. EHRM 28 juli 2009, Dvořáček & Dvořáčková t. Slowakije, nr. 30754/04 en EHRM 23 maart 2010, Oyal t. 

Turkije, nr. 4864/05, EHRC 2010, 68 (m.nt. G.J. Vonk), GJ 2010, 52 (m.nt. A.C. Hendriks). 

75 Art. 6 lid 2 Biogeneeskunde Conventie. Voor volwassen wilsonbekwamen bevat art. 6 lid 3 een soortgelijke 

regeling. 

76 EHRM 9 maart 2004, Glass t. het VK, nr. 61827/00, § 72. 

77 EHRM 23 maart 2010, M.A.K. & R.K. t. het VK, nr. 45901/05 & 40146/06, EHRC 2010, 78 (m.nt. C.J. Forder), 

NTM/NJCM-Bulletin 2011, p. 1017, GJ 2010, 73 (m.nt. A.C. Hendriks). 

78 EHRM 9 maart 2004, Glass t. het VK, nr. 61827/00, § 82. 
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positie bevinden, waarbij de statelijke autoriteiten gemakkelijk gezag over hen kunnen uitoefenen. 

Juist gelet op dit bijzondere aspect van de situatie van vrijheidsontneming, is het niet altijd goed 

mogelijk om de bevindingen van het Hof ten aanzien van persoonlijke autonomie in deze zaken te 

veralgemeniseren. Om die reden behandelen wij de relevante uitspraken hier apart. 

I n f o r m e d  c o n s e n t  b i j  v r i j h e i d s o n t n e m i n g  

Ook als iemand zijn vrijheid is ontnomen, stelt het Hof eisen waar het gaat om het geven van 

toestemming voor geneeskundige behandeling. Hierbij geldt allereerst de hiervoor al besproken eis 

dat toestemming voor een geneeskundige behandeling in vrijwilligheid moet worden gegeven. In 

geval van vrijheidsbeneming of bij andere vormen van externe druk geldt dat het daarbij niet zonder 

meer aanneemt dat die toestemming daadwerkelijk vrijwillig is verleend, zeker wanneer het gaat om 

een invasief onderzoek (bijvoorbeeld een vaginaal of rectaal onderzoek).79 Dat geldt volgens het Hof 

in het bijzonder indien de betrokkene nog minderjarig is. Zo had de zaak Yazgül Yilmaz (2011) 

betrekking op een vaginaal onderzoek bij een aangehouden minderjarig meisje, waarbij (beweerdelijk 

om achteraf klachten over aanranding, mishandeling of verkrachting door politiemensen te 

voorkomen) door artsen een maagdelijkheidsonderzoek werd uitgevoerd en de gezondheid van het 

meisje werd vastgesteld. In zijn uitspraak in deze zaak gaf het Hof aan dat ook in deze 

omstandigheden informed consent voor zo’n onderzoek moet worden verkregen.80 In dit geval het 

Hof zich kritisch uit over de verstrekte informatie over de gezondheidstoestand van de betrokkene:  

‘... the applicant has not been provided with appropriate diagnostic treatment and has been 

left without relevant information in respect of her illness, thus keeping her in dark about her 

health condition and depriving her of any control over it, which must have caused her 

perpetual anguish and fear.’’81  

In deze omstandigheden leverde het niet goed informeren van de minderjarige gedetineerde dus zelfs 

een schending op van het verbod op onmenselijke en vernederende behandeling (art.  3 EVRM). 

V r i j e  a r t s e n k e u z e  i n  d e t e n t i e  

Gedetineerde patiënten hebben volgens het Hof het recht aan te geven door wie zij willen worden 

behandeld (recht op vrije artsenkeuze):  

‘The Court … considers that a prisoner’s choice of physician should as a rule be respected …’82  

                                                                                 

79 EHRM 6 mei 2008, Juhnke t. Turkije, nr. 20817/04, EHRC 2008, 82 (m.nt. E. Brems), § 77 resp. EHRM 7 oktober 

2008, Bogumil t. Portugal, nr. 35228/03, NJ 2010, 58 (m.nt. F.C.B. van Wijmen), EHRC 2009, 1, NJCM-Bulletin 

2009, p. 428 (m.nt. A.C. Hendriks), § 58 en § 71 e.v. 

80 EHRM 1 februari 2011, Yazgül Yilmaz t. Turkije, nr. 36369/06, EHRC 2011/57 (m.nt. A.C. Hendriks). 

81 EHRM 12 juli 2007, Testa t. Kroatië, nr. 20877/04, § 52. 

82 EHRM 29 september 2005, Mathew t. Nederland, nr. 24919/03, NJCM-Bulletin 2006, p. 529 (m.nt. C. Kelk), GJ 

2005, 124 (m.nt. A.C. Hendriks), EHRC 2005, 111, § 187. Deze zaak had betrekking op de 

detentieomstandigheden in de Korrectie Inrichting Aruba (KIA). 
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Met het toekennen van een dergelijk recht op respect voor de eigen keuze van de gedetineerde 

patiënt bouwt het Hof voort op een eerdere uitspraak, waarin het in kritische zin opmerkt dat een 

verzoeker geen toegang had tot een arts naar keuze tijdens de inbewaringstelling.83  

In de hiervoor besproken zaak Yazgül Yilmaz (2011) overwoog het Hof verder dat het minderjarige 

meisje dat in bewaring werd gehouden, bij de uitvoering van het lichamelijke onderzoek het recht had 

moeten hebben om te kunnen kiezen tussen een mannelijke of vrouwelijke behandelaar:  

‘…la possibilité d'être examinée par un médecin homme ou un médecin femme selon sa 

préférence’.84 

Nu het in dit geval ging om een vaginaal onderzoek, dat ook nog werd uitgevoerd in de context van 

inbewaringstelling en waarbij de betrokkene zich in een kwetsbare positie bevond, ligt een dergelijke 

keuzevrijheid voor de hand.  

G e d w o n g e n  g e n e e s k u n d i g e  b e h a n d e l i n g  g e d u r e n d e  d e t e n t i e / g e d w o n g e n  

o p n a m e  

De vraag of een geneeskundige behandeling verplicht kan worden opgelegd is voor het EHRM vooral 

relevant waar het gaat om, bijvoorbeeld, gevangenen die in hongerstaking zijn gegaan,85 of 

bolletjesslikkers die een behandeling moeten ondergaan om de cocaïnebolletjes op te geven.86 De 

toelaatbaarheid van een gedwongen behandeling liet het Hof aanvankelijk afhangen van de 

‘therapeutische noodzaak’ daarvan. In navolging van de ECieRM legt het Hof de eis van een 

‘therapeutische noodzaak’ aanzienlijk ruimer uit dan ‘levensreddend’.87 Het Hof verstaat hieronder 

bijvoorbeeld ook een geneeskundige behandeling (bijvoorbeeld het toedienen van antipsychotica) die 

onderdeel vormt van een ruimere therapie.88 Zo overwoog het Hof in een zaak met betrekking tot 

gedwongen opneming van een veroordeelde persoon in een kliniek voor mensen met een geestelijke 

stoornis, dat de opneming  

                                                                                 

83 EHRM 2 november 2004, Abdülsamet Yaman t. Turkije, nr. 32446/96, § 45. In gelijke zin: EHRM 12 april 2007, 

Haci Özen t. Turkije, nr. 46286/99, § 56. 

84 EHRM 1 februari 2011, Yazgül Yilmaz t. Turkije, nr. 36369/06, EHRC 2011, 57 (m.nt. A.C. Hendriks), § 47. 

85 Zie bijv. EHRM 5 april 2005, Nevmerzhitsky t. Oekraïne, nr. 54825/00, EHRC 2005, 50 (m.nt. J. van der Velde), EJHL 

2005, 8, GJ 2005, 63 (m.nt. A.C. Hendriks), NJCM-Bulletin 2005, p. 992 (m.nt. P.C. Vegter), § 94. 

86 Bijv. EHRM 11 juli 2006, Jalloh t. Duitsland (GC), nr. 54810/00, NJ 2007, 226 (m.nt. T.M. Schalken), NJCM-Bulletin 

2007, p. 354 (m.nt. P.H.P.H.M.C. van Kempen), EHRC 2006, 118, § 69; EHRM 7 oktober 2008, Bogumil t. Portugal, 

nr. 3528/03, § 69. 

87 ECieRM 26 februari 1997, Buckley t. het VK, nr. 28323/95 en EHRM 28 februari 2006, Wilkinson t. het VK 

(ontv.besl.), nr. 14659/02, BJ 2006, 21 (m.nt. A.C. Hendriks). 

88 EHRM 28 februari 2006, Wilkinson t. het VK (ontv.besl.), nr. 14659/02, BJ 2006, 21 (m.nt. A.C. Hendriks). 
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‘… may be necessary not only where a person needs therapy, medication or other clinical 

treatment to cure or alleviate his condition, but also where the person needs control and 

supervision to prevent him, for example, causing harm to himself or other persons’.89  

In deze situaties is het gewoonlijk aan de arts om de noodzakelijkheid van een behandeling te 

beoordelen.90 Het ligt in de lijn van deze rechtspraak dat het Hof veelal oordeelt dat een 

therapeutisch noodzakelijke (dwang)behandeling van gedetineerden geen schending oplevert van het 

verbod van onmenselijke en vernederende behandeling van art. 3 EVRM:91  

‘A measure which is of therapeutic necessity from the point of view of established principles 

of medicine cannot in principle be regarded as inhuman and degrading.’92  

De therapeutische noodzaak van een operatie weegt in voorkomende gevallen ook zwaarder dan het 

recht op lichamelijke en geestelijke integriteit (art. 8 EVRM).93 

Recentelijk is het Hof het uitvoeren van een dwangbehandeling wel gaan toetsen aan strengere (m.n. 

procedurele) eisen. Inmiddels heeft het Hof aanvaard dat zo’n behandeling a priori in strijd is met het 

recht op persoonlijke autonomie. Zelfs als er een therapeutische noodzaak voor dwangbehandeling 

van een gevangene bestaat, is deze alleen aanvaardbaar als is voldaan aan een aantal procedurele 

waarborgen tegen misbruik van de maatregel en als de dwangbehandeling als zodanig niet 

onmenselijk of vernederend is:  

‘The Court reiterates that a measure which is of therapeutic necessity from the point of view 

of established principles of medicine cannot in principle be regarded as inhuman and 

degrading …. The same can be said about force-feeding that is aimed at saving the life of a 

particular detainee who consciously refuses to take food. The Convention organs must 

nevertheless satisfy themselves that the medical necessity has been convincingly shown to 

exist …. Furthermore, the Court must ascertain that the procedural guarantees for the 

decision to force-feed are complied with. Moreover, the manner in which the applicant is 

subjected to force-feeding during the hunger-strike must not trespass the threshold of the 

                                                                                 

89 EHRM 20 februari 2003, Hutchison Reid t. het VK, nr. 50272/99, EHRC 2003, 35 (m.nt. J. van de Velde), BJ 2003, 34 

(m.nt. W.J.A.M. Dijkers), § 52, onder verwijzing naar EHRM 4 april 2000, Witold Litwa t. Polen, nr. 26629/95, 

NJCM-Bulletin 2000, p. 1228 (m.nt. J.L.M. Boek), BJ 2001, 1 (m.nt. J.C.J. Dute), § 60. 

90 EHRM 10 februari 2004, Gennadi Naumenko t. Oekraïne, nr. 42023/98, § 112. 

91 EHRM 24 september 1992, Herczegfalvy t. Oostenrijk, nr. 10533/83, NJ 1993, 523 (m.nt. H.E. Ras, onder nr. 524), 

NJCM-Bulletin 1993, p. 436 (m.nt. Tj. Gerbranda), TvGR 1993, 51, § 82; EHRM 10 februari 2004, 

Naumenko/Oekraïne, nr. 42023/98, §112; EHRM 11 juli 2006, Jalloh t. Duitsland (GC), nr. 54810/00, NJ 2007, 226 

(m.nt. T.M.  Schalken), NJCM-Bulletin 2007, p. 354 (m.nt. P.H.P.H.M.C. van Kempen), EHRC 2006/118, § 69. 

92 EHRM 24 september 1992, Herczegfalvy t. Oostenrijk, nr. 10533/83, NJ 1993, 523 (m.nt. H.E. Ras, onder nr. 524), 

NJCM-Bulletin 1993, p. 436 (m.nt. Tj. Gerbranda), TvGR 1993, 51, § 82; EHRM 28 februari 2006, Wilkinson t. het 

VK (ontv.besl.), nr. 14659/02, BJ 2006, 21 (m.nt. A.C. Hendriks); EHRM 11 juli 2006, Jalloh t. Duitsland (GC), nr. 

54810/00, NJ 2007, 226 (m.nt. T.M.  Schalken), NJCM-Bulletin 2007, p. 354 (m.nt. P.H.P.H.M.C. van Kempen), 

EHRC 2006/118, § 69. 

93 EHRM 7 oktober 2008, Bogumil t. Portugal, nr. 35228/03, § 89-90 
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minimum level of severity envisaged by the Court's case law under Article 3 of the Convention 

….’94 

Om te kunnen beoordelen of de dwangbehandeling het ‘minimum level of severity’ heeft 

overschreden, en dus onmenselijk of vernederend is, kijkt het Hof naar een aantal verschillende 

omstandigheden. De Grote Kamer van het Hof vatte deze omstandigheden als volgt samen in de zaak 

Jalloh (2006), over het gedwongen toedienen van braakmiddelen aan een bolletjesslikker: 

’72. In particular, account has to be taken of whether the person concerned experienced 

serious physical pain or suffering as a result of the forcible medical intervention … 

73. Another material consideration in such cases is whether the forcible medical procedure 

was ordered and administered by medical doctors and whether the person concerned was 

placed under constant medical supervision … 

74.  A further relevant factor is whether the forcible medical intervention resulted in any 

aggravation of his or her state of health and had lasting consequences for his or her health ….’ 

De autoriteiten moeten bij een dwangbehandeling dus goede (gezondheids)zorg bieden en rekening 

houden met de gezondheidstoestand van de betrokkene; bovendien mag de medische interventie niet 

zelf ernstig lijden veroorzaken.  

Of in een concreet geval sprake is van een onaanvaardbare dwangbehandeling, hangt daarmee 

samen met de feitelijke omstandigheden van het geval. In de zaak Jalloh was bijvoorbeeld sprake van 

het onder zware fysieke dwang toedienen van een braakmiddel via een slangetje dat in de neus werd 

ingebracht. De doelstelling van het laten uitbraken van het bolletje cocaïne was daarbij primair het 

vergemakkelijken van de bewijslevering van drugssmokkel, terwijl daarvoor minder belastende 

instrumenten beschikbaar waren (bijvoorbeeld afwachten tot het bolletje langs natuurlijke weg het 

lichaam verlaat). Nu er ook nog risico’s bestonden voor de gezondheid van de bolletjesslikker, achtte 

het Hof de dwangbehandeling niet aanvaardbaar in het licht van art. 3 EVRM. Dit was anders in een 

andere zaak over een bolletjesslikker, Bogumil (2008).95 Daarbij bestond er als gevolg van de 

aanwezigheid van het bolletje in de maag van Bogumil een levensbedreigend gezondheidsrisico. 

Hoewel Bogumil weigerde mee te werken aan een operatie tot verwijdering van het bolletje, werd 

deze toch uitgevoerd om zijn leven en gezondheid te beschermen. Daarbij was steeds goed medisch 

toezicht voorhanden en is op geen enkel moment geweld gebruikt. In die omstandigheden was de 

geneeskundige behandeling tegen de wil van de betrokkene volgens het Hof geoorloofd. 

E i s e n  b i j  g e d w o n g e n  o p n a m e   

Het Hof heeft verder een aantal procedurele eisen gesteld als het gaat om de gedwongen 

vrijheidsbeneming van mensen vanwege een psychiatrische stoornis of om andere redenen.96 

Weliswaar heeft het in deze rechtspraak de notie van persoonlijke autonomie niet uitdrukkelijk 
                                                                                 

94 EHRM 19 juni 2007, Ciorap t. Moldavië, nr. 12066/02, GJ 2007, 129 (m.nt. A.C. Hendriks), § 77. 

95 EHRM 7 oktober 2008, Bogumil  t. Portugal, nr. 35228/03.  

96 Zie bijv. EHRM 24 september 1992, Herczegfalvy t. Oostenrijk, nr. 10533/83, § 82. 
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genoemd, maar het is evident dat bij gedwongen opneming sprake kan zijn van een beperking van de 

persoonlijke vrijheid. In deze context vormt art. 5, eerste lid, onder e EVRM de maatstaf. Bij personen 

die niet of niet goed in staat zijn hun wil te bepalen, is niet altijd duidelijk of zij toestemming geven 

voor vrijheidsontneming. Het Hof beoordeelt de vraag of opneming in een medische instelling dan 

ook altijd in het licht van alle omstandigheden van het geval. Zo had de zaak H.M. betrekking op de 

beweerdelijk onvrijwillige plaatsing van een negentigjarige vrouw in een verpleegtehuis wegens 

verwaarlozing thuis. Het Hof concludeerde dat in dit geval geen sprake was van 

vrijheidsontneming.97 Bij het bereiken van deze conclusie hechtte het veel belang aan de 

omstandigheid dat de Zwitserse autoriteiten na een zorgvuldige procedure hadden besloten tot 

opneming van H.M. in een verzorgingstehuis. Zij hadden dit gedaan om haar noodzakelijke medische 

zorg te kunnen verlenen en haar een bevredigend niveau van leefomstandigheden en hygiëne te 

kunnen bieden. Het stond bovendien vast dat H.M., in weerwil van haar klacht, na enkele weken 

verblijf in het verzorgingstehuis aangaf te willen blijven. Volgens het Hof was dan ook geen sprake 

was van vrijheidsontneming, maar van ‘a responsible measure taken by the competent authorities in 

the applicant’s interests’. Toetsing aan artikel 5, eerste lid, EVRM kon in die omstandigheden 

achterwege blijven.98 

In de zaak H.L. concludeerde het Hof daarentegen dat wel sprake was van vrijheidsontneming. De 

man had zich inschikkelijk opgesteld en zich niet verzet tegen opneming. Volgens de artsen – en de 

Britse regering – kon hij dan ook worden aangemerkt als een ‘informele patiënt’ en was het niet nodig 

om de formele procedure inzake gedwongen opneming te volgen. Het Hof ging in deze redenering 

van de regering niet mee, maar oordeelde dat er wel degelijk sprake was van vrijheidontneming in de 

zin van artikel 5, eerste lid, EVRM. Dit oordeel baseerde het Hof in belangrijke mate op de 

omstandigheid dat de hulpverleners van H.L. strikte controle uitoefenden over zijn 

gezondheidsbeoordeling, behandeling, contacten met anderen, bewegingsvrijheid en verblijf. Voorts 

stond voor het Hof vast dat H.L. zich had verzet tegen opneming. Indien hij nadien zou hebben 

geprobeerd het ziekenhuis te verlaten, had zijn behandelend arts dit belet. Ook zou de arts in dat 

geval hebben geprobeerd een machtiging voor een onvrijwillige opneming te krijgen. De artsen 

hadden bovendien bij herhaling geweigerd om toestemming te verlenen aan de verzorgers van H.L. 

om hem te bezoeken. De opneming en het verblijf van H.L. konden daarmee, aldus het Hof, niet 

worden gelijkgesteld met een vrijwillige opneming.99 Het Hof constateerde daarop een schending 

van artikel 5, eerste lid, EVRM alsmede een schending van artikel 5, vierde lid, EVRM. 

2.6 Persoonlijke identiteit en kennis over de eigen afkomst 

De relatie tussen persoonlijke autonomie en persoonlijke identiteit is complex en wordt niet door 

iedereen op dezelfde manier geduid.100 Een verband kan echter in die zin bestaan dat bewustzijn van 

de eigen identiteit, belangrijk kan zijn om volwaardig gebruik te kunnen maken van het 

zelfbeschikkingsrecht. Zonder te weten wie je bent en waar je vandaan komt, is het immers moeilijk 
                                                                                 

97 EHRM 26 februari 2002, H.M. t. Zwitserland, nr. 39187/98, EHRC 2002, 32 (m.nt. J. van der Velde), BJ 2002, 20 

(m.nt. W.J.A.M. Dijkers), § 93. 

98 Idem, § 46-48. 

99 EHRM 5 oktober 2004, H.L. t. het VK, nr. 45508/99, EHRC 2004, 100 (m.nt. J. van der Velde), GJ 2005, 34 (m.nt. 

A.C. Hendriks), BJ 2005, 1 (m.nt. L.A.P. Arends). 

100 Vgl. Koffeman, supra noot 17, p. 41. 
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jezelf volwaardig te kunnen ontplooien en je identiteit naar eigen inzicht te ontwikkelen.101 

De notie van persoonlijke identiteit, en de daarmee samenhangende persoonlijkheidsrechten, is 

breder dan het aspect van het kunnen kennen van de eigen afkomst alleen.102 Het is echter het 

aspect van kennis van de eigen afkomst dat vanuit het perspectief van de gezondheidsrechtelijke 

wetgeving het meest relevant is. Om die reden beperkt onze analyse zich in deze paragraaf tot de 

rechtspraak van het EHRM waarin dit aspect van de persoonlijke identiteit nader is uitgewerkt. 

In de zaak Gaskin (1989) haalde het Hof met instemming de ECieRM aan, die had overwogen dat: 

‘… respect for private life requires that everyone should be able to establish details of their 

identity as individual human beings and that in principle they should not be obstructed by 

the authorities from obtaining such very basic information without specific justification.’103  

Voortbouwend op deze lijn oordeelde het Hof in Mikulic (2002) dat het recht op privéleven ziet op:  

‘… a person’s physical and psychological integrity and can sometimes embrace aspects of an 

individual’s physical and social identity.’104  

Daarmee erkende het Hof dat kennis omtrent de eigen afstamming in beginsel door het EVRM wordt 

beschermd, in de zin dat de betrokkene toegang moet kunnen krijgen tot gegevens hieromtrent: 

 ‘In the Court’s opinion, persons in the applicant’s situation have a vital interest, protected by 

the Convention, in receiving the information necessary to uncover the truth about an 

important aspect of their personal identity.’105 

In de zaak Odièvre (2003) moest het EHRM zich buigen over de vraag in hoeverre het recht op 

identiteit ziet op het kunnen vergaren van kennis over het biologisch ouderschap.106 De zaak had 

betrekking op een vrouw die haar kind meteen na de geboorte had afgestaan.107 Het kind was later 

geadopteerd, maar wilde de identiteit van haar natuurlijke moeder leren kennen. Het Hof 

beredeneerde dat er een sterke relatie bestaat tussen persoonlijke ontwikkeling en het kennen van de 

                                                                                 

101 Zie ook de dissenting opinion bij EHRM 13 februari 2003, Odièvre t. Frankrijk (GC), nr. 42326/98, EHRC 2003, 29 

(m.nt. H.L. Janssen), NJCM-Bulletin 2003, p. 774 (m.nt. C.J. Forder), § 11. 

102 Hieronder kunnen bijv. ook elementen worden gerekend als de geslachtelijke identiteit (het zijn van 

transgender of interseksueel, het zijn van man of vrouw) of seksuele gerichtheid; zie daarvoor nader Koffeman 

2010, supra noot 17 en R. Nehmelman, ‘Private vrijheid! Over de werking van grondrechten in het privaatrecht’, 

Letsel & Schade 2011, p. 18-27. 

103 EHRM 7 juli 1989, Gaskin t. het VK, nr. 10454/83, NJ 1991, 659 (m.nt. E.J. Dommering), NJCM-Bulletin 1990, p. 

206 (m.nt. L.F.M. Verhey), § 39. 

104 EHRM 7 februari 2002, Mikulic t. Kroatië, nr. 53176/99, EHRC 2002/25 (m.nt. H.L. Janssen), § 53. 

105 Idem, § 64. 

106 EHRM 13 februari 2003, Odièvre t. Frankrijk (GC), nr. 42326/98, NJCM-Bulletin 2003, p. 774 (m.nt. C.J. Forder), 

EHRC 2003/29 (m.nt. H.L. Janssen), § 29 en EHRM 13 juli 2006, Jäggi t. Zwitserland, nr. 58757/00, NJCM-Bulletin 

2007, p. 152 (m.nt. P.H. Blok), EHRC 2006/111, § 25. 

107 EHRM (GK) 13 februari 2003, Odièvre t. Frankrijk, nr. 42326/98. 
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eigen afkomst, zodanig dat de wens tot het kennen van de eigen afkomst kan worden gerekend tot de 

door art. 8 EVRM beschermde rechten: 

‘Article 8 protects a right to identity and personal development, and the right to establish and 

develop relationships with other human beings and the outside world. ... The preservation of 

mental stability is in that context an indispensable precondition to effective enjoyment of the 

right to respect for private life…. Matters of relevance to personal development include 

details of a person's identity as a human being and the vital interest protected by the 

Convention in obtaining information necessary to discover the truth concerning important 

aspects of one's personal identity, such as the identity of one's parents …. Birth, and in 

particular the circumstances in which a child is born, forms part of a child's, and subsequently 

the adult's, private life guaranteed by Article 8 of the Convention. …’108 

Ook in de zaak Kalacheva (2009) erkende het Hof uitdrukkelijk de relatie tussen het recht op respect 

voor het privéleven, de persoonlijke identiteit en de mogelijkheid om de eigen biologische afkomst te 

kennen.109 Daarmee erkende het Hof opnieuw dat er op grond van het EVRM een recht bestaat om 

kennis te hebben van de eigen afkomst. 

Deze erkenning van een recht op kennis van de eigen (genetische) afstamming, betekent zeker niet 

dat dit recht absoluut is. In de genoemde zaak Odièvre stelde het Hof dat in afstammingszaken ook 

het recht op bescherming van het privéleven van de genetische ouder een rol speelt, in een betekenis 

die nauw verband houdt met het zelfbeschikkingsrecht.110 Het Hof overwoog dat de moeder in deze 

zaak er uitdrukkelijk voor had gekozen het kind af te staan en nooit meer contact met het kind had 

gezocht. Ook voor die persoonlijke keuze was respect vereist, zo oordeelde (de meerderheid van) de 

Grote Kamer, zodat kon worden gebillijkt dat in deze situatie geen toegang tot de gewenste 

informatie kon worden verkregen.111  

In meer algemene zin kan uit deze rechtspraak van het EHRM worden afgeleid dat staten een goed 

midden moeten zoeken tussen het beschermen van de (zelfbeschikkings)rechten van de genetische 

ouders (bijvoorbeeld ook donoren van eicellen of sperma) en de (persoonlijkheids)rechten van hun 

kinderen. Relevant in dit verband is de uitspraak van de kamer van het Hof in S.H. (2010), een zaak 

over een verbod op IVF-behandelingen met gedoneerde eicellen.112 Volgens de Oostenrijkse regering 

had dit verbod onder meer als grondslag dat het bij eiceldonatie voor de kinderen lastig zou kunnen 

zijn hun afkomst te leren kennen. Het Hof achtte dit onvoldoende als rechtvaardiging voor het IVF-

verbod, en gaf daarbij en passant aan dat er een positieve verplichting bestaat om ervoor te zorgen 

dat bij het gebruik van donoren de verschillende belangen goed met elkaar worden verenigd: 

                                                                                 

108 Odièvre, § 29. 

109 EHRM 1 mei 2009, Kalacheva t. Rusland, nr. 3451/05, § 29. Zie eerder ook EHRM 4 september 2002, Mikulic t. 

Kroatië, nr. 53176/99, § 54/55 en recenter EHRM 6 juli 2010, Grönmark t. Finland, nr. 17038/04, § 48. 

110 In de dissenting opinion bij de uitspraak wordt dit belang van de moeder zelfs expliciet gekwalificeerd als een 

belang dat betrekking had op haar persoonlijke autonomie (Odièvre, dissenting opinion, § 3). 

111 Een grote minderheid van zeven rechters (van een kamer van zeventien rechters) oordeelde precies het 

tegenovergestelde, met als hoofdargument dat het recht op het kennen van de eigen identiteit zo belangrijk is 

dat dit zou moeten prevaleren boven de andere betrokken belangen in deze zaak. 

112 EHRM 1 april 2010, S.H. e.a. t. Oostenrijk, nr. 57813/00. 
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‘…respect for private life requires that everyone should be able to establish details of their 

identity as individual human beings and that an individual's entitlement to such information 

is of importance because of its formative implications for his or her personality …. This 

includes obtaining information necessary to discover the truth concerning important aspects 

of one's personal identity, such as the identity of one's parents …. 

However, such a right is not an absolute one. … The Court … considers that the Austrian 

legislator could … find an appropriate and properly balanced solution between competing 

interests of donors requesting anonymity and any legitimate interest in obtaining 

information of a child conceived through artificial procreation with donated ova or 

sperm.’113 

Kortom: het Hof brengt zowel het recht om de eigen identiteit te kennen, als het recht om daarover 

geen informatie te willen prijsgeven, binnen het bereik van de notie van persoonlijke autonomie. 

Waar deze elementen botsen, heeft geen van beide rechten automatisch voorrang, maar moet 

worden gezocht naar een middenweg (fair balance) waardoor aan alle betrokken belangen zo goed 

mogelijk recht wordt gedaan.114 De verdragsstaten komt het wegen van alle in het geding zijnde 

rechten en belangen in dit soort zaken een tamelijk ruime beoordelingsruimte toe.115 

2.7 (Hulp bij) voortplanting en abortus 

2.7.1 (Genetisch) ouderschap en (hulp bij) voortplanting 

Het EHRM heeft in een lange reeks van rechtspraak steeds verdergaande rechten op voortplanting 

toegekend aan individuen en aan paren. Daarbij legt het vaak de relatie met persoonlijke autonomie, 

zowel in de betekenis van individuele keuzevrijheid, als in de betekenis van het kunnen aangaan van 

banden met de buitenwereld. In de al genoemde zaak Evans (2007) oordeelde de Grote Kamer van het 

EHRM ten principale dat uit de noties van persoonlijke autonomie en privéleven voortvloeit dat staten 

verplicht zijn om de individuele beslissing te respecteren om al dan niet ouder van een kind te willen 

zijn: 

‘… “private life”, which is a broad term, encompassing, inter alia, aspects of an individual’s 

physical and social identity including the right to personal autonomy, personal development 

and to establish and develop relations with other human beings and the outside world …, 

incorporates the right to respect for both the decisions to become and not to become a 

parent.’116  

                                                                                 

113 S.H. t. Oostenrijk, § 83/84. 

114 Zie in deze zin, met een lijstje van andere gezichtspunten die dan in de afweging moeten worden betrokken, 

Grönmark t. Finland, § 49-52. 

115 EHRM 20 december 2007, Phinikaridou t. Cyprus, nr. 23890/02, EHRC 2008/34 (m.nt. F.M.J. den Houdijker), § 47. 

116 EHRM 7 maart 2006, Evans t. het VK, nr. 6339/05, § 57; de Grote Kamer herhaalde dit in hoger beroep: EHRM 10 

april 2007, Evans t. het VK (GC), nr. 6339/05, § 71. In een latere uitspraak voegde het hieraan nog toe dat het zou 

gaan om respect voor de keuze voor genetisch ouderschap – EHRM 4 december 2007, Dickson t. het VK (GC), nr. 
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Dat de staat respect moet hebben voor de individuele keuze om wel of niet een kind te krijgen, 

betekent echter nog niet dat er daadwerkelijk een recht bestaat op voortplanting.117 Wel blijkt de 

rechtspraak van het EHRM op dit punt nog in beweging te zijn. In 2010 diende het zich uit te spreken 

over de toegang van ongehuwden tot een IVF-behandeling, in de zaak S.H. Daarin overwoog het Hof 

het volgende: 

‘… the right of a couple to conceive a child and to make use of medically assisted procreation 

for that end comes within the ambit of Article 8, as such a choice is clearly an expression of 

private and family life.’118 

Sommigen hebben hierin gelezen dat de notie van privéleven en persoonlijke autonomie ook een 

recht op het krijgen van een kind omvat, en bovendien het recht op verloskundige hulp daarbij.119 

Dat de rechtspraak inderdaad in die richting wijst, kan wellicht worden afgeleid uit de zaak 

Ternovszky (2011), die betrekking had op de mogelijkheid van thuisbevallingen. In Hongarije waren 

die strikt genomen toegestaan, maar verplegend personeel dat assisteert bij thuisbevallingen is 

strafbaar. Het Hof gaf in dit verband aan dat niet alleen de keuze om wel of niet genetisch ouder te 

worden tot het door art. 8 EVRM beschermde zelfbeschikkingsrecht behoort. Als iemand eenmaal 

ervoor heeft gekozen om een kind te krijgen, moet volgens het Hof ook de vrijheid bestaan om de 

omstandigheden te kiezen waarin dit gebeurt: 

’22. The notion of personal autonomy is a fundamental principle underlying the 

interpretation of the guarantees of Article 8 …. Therefore the right concerning the decision to 

become a parent includes the right of choosing the circumstances of becoming a parent. The 

Court is satisfied that the circumstances of giving birth incontestably form part of one's 

private life for the purposes of this provision …’120 

Dit betekent dat het recht op zelfbeschikking in feite ook een recht impliceert om thuis te kunnen 

bevallen, of in ieder geval om daarin niet door strafwetgeving te worden gehinderd.  

Zo’n brede uitleg van de verplichtingen onder art. 8 EVRM kan vergaande consequenties hebben op 

nationaal niveau, zeker als daaruit kan worden afgeleid dat deze rechten actief moeten worden 

gegarandeerd. Daarmee lijkt echter sprake te zijn van een te ruime lezing van deze rechtspraak. 

Belangrijker is dat het Hof een algemene rechtspraaklijn heeft ontwikkeld waarbij het aangeeft dat 

het EVRM staten niet verplicht tot het creëren van bepaalde rechten of mogelijkheden (zoals IVF (S.H.) 

of thuisbevallingen (Ternovszky)). Staten die er vrijwillig voor kiezen dergelijke rechten te creëren, 

moeten echter het EVRM in acht nemen bij de vormgeving ervan. In dit opzicht is hier dus de in 
                                                                                                                                                                                                      

44362/04, NJ 2008, 363 (m.nt. E.A. Alkema), EHRC 2008/13 (m.nt. E. Brems), NJCM-Bulletin 2008, p. 393 (m.nt. 

A.C. Hendriks & F.M.J. den Houdijker), § 66. 

117 Zie Koffeman, supra noot 17, p. 34 en vgl. O. Ben-Naf’tali & I. Canor, ‘Case note to Evans v. United Kingdom 

(2007)’, American Journal of International Law (2008), p. 132. 

118 EHRM 1 april 2010, S.H. e.a. t. Oostenrijk, nr. 57813/00, § 60. Opgemerkt zij dat deze zaak is voorgelegd aan de 

Grote Kamer van het Hof welke op 23 februari 2011 een hoorzitting heeft gehouden.  

119 C.J. Forder in haar noot bij de zaak S.H., NTM 2011, p. 103. 

120 EHRM 14 december 2010, Ternovszky t. Hongarije, nr. 67545/09, EHRC 2011/44 (m.nt. H.M. Griffioen), GJ 

2011/35 (m.nt. A.C. Hendriks). 
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paragraaf 2.3.3 besproken ‘vastklikmethode’ van toepassing. Zoals daar is besproken geldt alleen 

wanneer een staat het mogelijk maakt om een IVF-behandeling te ondergaan met gedoneerd sperma 

of met gedoneerde eicellen, de regels daaromtrent moeten voldoen aan de EVRM-eisen. Dat betekent 

onder meer dat geen sprake mag zijn van ongerechtvaardigd onderscheid naar geslacht of naar 

seksuele gerichtheid (zoals in de Oostenrijkse regelgeving aan de orde was; zie S.H.), en het betekent 

dat procedures op een zorgvuldige manier vorm moeten krijgen. Op soortgelijke wijze geldt dat het 

Hof er in Ternovszky vooral bezwaar tegen had dat met de ene hand een recht op thuisbevallingen 

werd toegekend, maar dat dit met de andere hand werd weggenomen door verloskundige assistentie 

bij thuisbevallingen te verbieden. Daardoor kon het recht feitelijk niet meer effectief worden 

gegarandeerd en was sprake van grote onduidelijkheid en rechtsonzekerheid voor vrouwen die graag 

een thuisbevalling wilden ondergaan. Ook zonder dat het EHRM met zoveel woorden een 

afdwingbaar subjectief recht op bepaalde elementen van de notie van zelfbeschikking uit het EVRM 

afleidt, vloeit hiermee dus toch een zekere individuele rechtsbescherming voor het individu voort, en 

een set van positieve verplichtingen voor de overheid: zij moet ervoor zorgen dat er goede 

procedurele waarborgen bestaan, dat rechten zonder willekeur en met voldoende mate van zekerheid 

afdwingbaar worden gemaakt, en dat deze rechten non-discriminatoir worden toegekend. 

2.7.2 Abortus 

Nauw verbonden met de vrijheid om te kiezen voor het wel of niet krijgen van een kind, is de vraag of 

er een recht op abortus bestaat onder het EVRM. Het EHRM heeft zich daarover nauwelijks willen 

uitspreken. De beantwoording van de vraag wanneer het recht op leven begint, en in hoeverre 

rechten worden toegekend aan embryo’s en foetussen, heeft het Hof zelfs volledig aan de staten 

overgelaten.121 

Nadat de ECieRM had uitgemaakt dat vrouwen die klagen over het verbod van abortus kunnen 

worden aangemerkt als slachtoffer in de zin van art. 8 EVRM,122 maakte zij in daarop volgende zaken 

duidelijk dat het aan de verdragsstaat is om een evenwicht te vinden tussen aan de ene kant de 

noodzaak een foetus te beschermen en aan de andere kant de belangen van de vrouw.123 De ECieRM 

en – later – het EHRM kennen verdragsstaten daarbij een ruime beoordelingsruimte toe. Het enkele 

feit dat een land zwangerschapsafbreking bij wet toestaat levert daarom geen schending op van art. 2 

EVRM.124  

In de zaak A., B. & C. t. Ierland (2010) heeft het EHRM aangenomen dat een verbod op abortus wegens 

gezondheids- of welzijnsredenen binnen het ruime bereik van het recht op respect voor het privéleven 

valt. Daarbij legde het dit recht uit aan de hand van de notie van persoonlijke autonomie: 

‘… having regard to the broad concept of private life within the meaning of Article 8 including 

the right to personal autonomy and to physical and psychological integrity …, the Court finds 
                                                                                 

121 EHRM 8 juli 2004, Vo t. Frankrijk (GC), nr. 53924/00, NJ 2006, 52 (m.nt. E.A. Alkema), NJCM-Bulletin 2005, p. 579 

(m.nt. H.L. Janssen), AB 2004, 10 (m.nt. B.C. van Beers), EHRC 2004, 86 (m.nt. A.C. Hendriks & J.A. Bomhoff), GJ 

2005, 36 (m.nt. J.H.H.M. Dorscheidt), § 80 en § 85; EHRM 10 april 2007, Evans t. het VK (GC), nr. 6339/05, § 54. 

122 ECieRM 12 juli 1977, Brüggeman & Scheuten, nr. 6959/75. 

123 ECieRM 13 mei 1980, Paton t. het VK, nr. 8416/79 en ECieRM 19 mei 1992, Hercz t. Noorwegen, nr. 17004/90, 

NJCM-Bulletin 1993, p. 65 (m.nt. T. Loenen), TvGR 1993, 35. 

124 EHRM 5 september 2002, Boso t. Italië (ontv.besl.), nr. 50490/99. 
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that the prohibition of the termination of the first and second applicant’s pregnancies sought 

for reasons of health and/or well-being amounted to an interference with their right to 

respect for their private lives.’125  

Van belang is verder dat het Hof in de rechtspraak over abortus het recht op respect voor de 

zelfbeschikkingsrechten van de zwangere vrouw steeds in verband heeft gebracht met de rechten van 

het ongeboren kind: 

‘… Article 8 cannot be interpreted as meaning that the pregnancy and its termination pertain 

uniquely to the woman’s private life as, whenever a woman is pregnant, her private life 

becomes closely connected with that of the developing foetus. The woman’s respect for her 

private life must be weighed against other competing rights and freedoms invoked including 

those of the unborn child.’126 

Juist gelet op het belang van het ongeboren kind kan volgens het Hof geen werkelijk recht op abortus 

uit art. 8 EVRM worden afgeleid: 

‘… Article 8 cannot, accordingly, be interpreted as conferring a right to abortion …’127 

Het Hof neemt dus weliswaar aan dat het bij abortuskwesties gaat om een belang dat binnen het 

bereik van art. 8 EVRM valt en dat beschermwaardig is (niet in het minst vanwege de samenhang met 

persoonlijke autonomie), maar dit belang moet steeds worden afgewogen tegen andere belangen, 

waaronder die van het ongeboren kind. De nationale overheid komt bij het maken van die afweging 

een zeer ruime beoordelingsmarge toe, waardoor er zowel veel ruimte bestaat voor het instellen van 

strikte abortusverboden, als voor het toelaten van abortus.128 

Belangrijk is ten slotte dat het Hof in het kader van de beëindiging van een zwangerschap dezelfde 

‘vastklikbenadering’ heeft gekozen als ten aanzien van de voortplantingsrechten in meer algemene 

zin. Heeft een staat er eenmaal voor gekozen om in bepaalde omstandigheden abortus toe te staan, 

dan geldt de verplichting om dit recht effectief afdwingbaar te maken en om bij de vaststelling van 

voorwaarden en regels de EVRM-waarborgen in acht te nemen: 

‘… While a broad margin of appreciation is accorded to the State as to the decision about the 

circumstances in which an abortion will be permitted in a State …, once that decision is taken 

the legal framework devised for this purpose should be shaped in a coherent manner which 

allows the different legitimate interests involved to be taken into account adequately and in 

accordance with the obligations deriving from the Convention.’129 

                                                                                 

125 EHRM 16 december 2010, A., B. en C. t. Ierland (GC), nr. 25579/05, EHRC 2011, 40 (m.nt. A.C. Hendriks & J.H. 

Gerards), NTM 2011, p. 349 (m.nt. N.R. Koffeman), § 216. 

126 A., B. & C. t. Ierland, § 213. 

127 A., B. & C. t. Ierland, § 214. 

128 A., B. & C. t. Ierland, § 241. 

129 A., B. & C. t. Ierland, § 249; zie eerder reeds EHRM 20 maart 2007, Tysiąc t. Polen, nr. 5410/03, § 115 e.v. 
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Dit betekent blijkens de al genoemde zaak A., B. & C. t. Ierland onder meer dat duidelijke regels 

moeten worden vastgesteld waaruit kan blijken in welke omstandigheden een abortus toelaatbaar is 

en welke voorwaarden daarbij gelden.130 Ook moeten er voorzieningen worden getroffen voor een 

second opinion als er twijfels zijn over de gezondheidsconsequenties van een zwangerschap.131 

Daarnaast is hiervoor, in paragraaf 2.5.1, al ingegaan op het recht op goede informatievoorziening en 

op toegang tot diagnostische tests, dat volgens het Hof voortvloeit uit het gegeven dat in het 

nationale niveau in specifieke medische omstandigheden een abortus geoorloofd kan zijn.132 Juist als 

een abortus alleen wettelijk is toegestaan als is gebleken dat de foetus ernstige (genetische) 

afwijkingen vertoont, moet de moeder op goede gronden tot zo’n abortus kunnen beslissen. Dat 

betekent volgens het Hof dat voldoende toegang moet worden geboden tot diagnostische diensten 

en dat snelle informatie over de gezondheidstoestand essentieel is. Wanneer toegang tot dergelijke 

diensten en informatie wordt belemmerd, moet (als besproken in par. 2.5.1) bovendien een effectief 

rechtsmiddel bestaan om dergelijke toegang alsnog te verkrijgen. 

2.8 (Hulp bij) levensbeëindiging 

De rechtspraak van het EHRM ten aanzien van levensbeëindiging en persoonlijke autonomie is 

voorzichtig begonnen, maar recent heeft het Hof het recht op een zelfgekozen levenseinde duidelijk 

gevestigd. In de eerdergenoemde zaak Pretty (2002) heeft het EHRM uitdrukkelijk de relatie erkend 

tussen de notie van persoonlijke autonomie en het recht op hulp bij zelfdoding.133 Daarbij 

benadrukte het dat uit het EVRM uitdrukkelijk geen recht om te sterven kan worden afgeleid, nu art. 2 

EVRM juist het recht op leven beschermt: 

‘Article 2 cannot, without a distortion of language, be interpreted as conferring the 

diametrically opposite right, namely a right to die; nor can it create a right to self-

determination in the sense of conferring on an individual the entitlement to choose death 

rather than life.’134 

De notie van zelfbeschikking gaat dus niet zover dat er een recht op euthanasie of hulp bij zelfdoding 

uit kan worden afgeleid. Evenmin kan een recht om waardig en op een zelfgekozen wijze te sterven 

worden afgeleid uit het verbod op onmenselijke en vernederende behandeling van art. 3 EVRM:  

54.  The applicant has claimed rather that … the criminal-law prohibition on assisted suicide 

disclose inhuman and degrading treatment for which the State is responsible as it will 

thereby be failing to protect her from the suffering which awaits her as her illness reaches its 

ultimate stages. This claim, however, places a new and extended construction on the concept 

of treatment … goes beyond the ordinary meaning of the word. … Article 3 must be construed 

in harmony with Article 2 …. As found above, Article 2 of the Convention is first and foremost 

a prohibition on the use of lethal force or other conduct which might lead to the death of a 
                                                                                 

130 A., B. & C. t. Ierland, § 250 e.v. 

131 Tysiąc t. Polen, § 121-124. 

132 EHRM 26 mei 2011, R.R. t. Polen, nr. 27617/04. 

133 EHRM 29 april 2002, Pretty t. het VK, nr. 2346/02. 

134 Pretty t. het VK, § 39. 
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human being and does not confer any right on an individual to require a State to permit or 

facilitate his or her death. 

55.  The Court cannot but be sympathetic to the applicant's apprehension that without the 

possibility of ending her life she faces the prospect of a distressing death. … Nonetheless, the 

positive obligation on the part of the State which is relied on in the present case would not 

involve the removal or mitigation of harm by, for instance, preventing any ill-treatment by 

public bodies or private individuals or providing improved conditions or care. It would require 

that the State sanction actions intended to terminate life, an obligation that cannot be 

derived from Article 3 of the Convention.’ 

Daarmee leken de mogelijkheden om een recht op hulp bij zelfdoding in het EVRM in te lezen, beperkt 

te zijn. Net als bij de voortplantingsrechten, met name het recht op abortus, heeft het Hof echter wel 

erkend dat hulp bij zelfdoding dicht aanligt tegen noties als die van autonomie en respect voor het 

privéleven, zoals beschermd door art. 8 EVRM. Aanvankelijk toonde het Hof zich zeer terughoudend in 

het volwaardig erkennen van het belang bij hulp bij zelfdoding – uit de zaak Pretty blijkt dat het Hof 

weliswaar niet uitsloot dat het gaat om een beschermwaardig belang, maar uit de uitspraak kon niet 

worden afgeleid dat de notie van zelfbeschikking inherent een zelfgekozen levenseinde omvat: 

‘65. The very essence of the Convention is respect for human dignity and human freedom. 

Without in any way negating the principle of sanctity of life protected under the Convention, 

the Court considers that it is under Article 8 that notions of the quality of life take on 

significance. In an era of growing medical sophistication combined with longer life 

expectancies, many people are concerned that they should not be forced to linger on in old 

age or in states of advanced physical or mental decrepitude which conflict with strongly held 

ideas of self and personal identity. … 

67.  The applicant in this case is prevented by law from exercising her choice to avoid what 

she considers will be an undignified and distressing end to her life. The Court is not prepared 

to exclude that this constitutes an interference with her right to respect for private life as 

guaranteed under Article 8 § 1 of the Convention.’ 

Recenter, in de zaak Haas (2011), heeft het Hof zelfs duidelijk en expliciet erkend dat het individu op 

grond van art. 8 EVRM het recht toekomt om zelf te bepalen op welke manier en op welk moment zijn 

leven een einde dient te vinden, mits het individu die beslissing vanuit een volledig vrije 

wilsbeschikking kan nemen: 

‘… la Cour estime que le droit d’un individu de décider de quelle manière et à quel moment sa 

vie doit prendre fin, à condition qu’il soit en mesure de forger librement sa propre volonté à 

ce propos et d’agir en conséquence, est l’un des aspects du droit au respect de sa vie privée au 

sens de l’article 8 de la Convention.’135 

                                                                                 

135 EHRM 20 januari 2011, Haas t. Zwitserland, nr. 31322/07, EHRC 2011, 53 (m.nt. G. den Hartogh), § 51. 
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Hoewel het recht op een zelfgekozen levenseinde hiermee duidelijk gevestigd lijkt, is van belang dat 

dit recht niet absoluut is en dat de staat ervoor kan kiezen dit recht niet ten volle te garanderen. Een 

volledig verbod op hulp bij zelfdoding kan volgens het Hof in de zaak Pretty bijvoorbeeld 

gerechtvaardigd zijn om de rechten en belangen van anderen te beschermen – de staten komt op dit 

punt een grote vrijheid toe om te kiezen hoe ver zij hierin willen gaan. In de zaak Haas accepteerde 

het Hof bijvoorbeeld dat een farmaceutisch middel dat voor zelfdoding kan worden gebruikt niet 

zonder doktersvoorschrift verkrijgbaar is, en dat zo’n doktersvoorschrift alleen kan worden afgegeven 

in nauw omschreven omstandigheden die verband houden met de uitzichtloosheid van het lijden van 

de betrokkene. Het Hof aanvaardt dergelijke beperkingen vooral vanuit de door het EVRM gegeven 

noodzaak tot bescherming van het recht op leven (art. 2 EVRM). In de zaak Haas blijkt het Hof daarbij 

de vrije wilsbeschikking tot uitgangspunt van zijn beoordeling te nemen. De staat heeft in verband 

daarmee tot opdracht om te waarborgen dat mensen hun keuze voor levensbeëindiging werkelijk in 

vrijheid en in volle bewustzijn maken: 

‘… il convient de se référer … à l’article 2 de la Convention [recht op leven], qui impose aux 

autorités le devoir de protéger des personnes vulnérables, même contres des agissements par 

lesquels ils menacent leur propre vie. … Selon la Cour, cette … disposition oblige les autorités 

nationales à empêcher un individu de mettre fin à ses jours si sa décision n’intervient pas 

librement et en toute connaissaince de cause.’136  

Als hulp bij zelfdoding of euthanasie juridisch toelaatbaar wordt geacht (hetgeen blijkens Pretty niet 

verplicht is op grond van het EVRM), dan geldt – zo blijkt uit Haas – wel de verplichting om te voorzien 

in een goed regelgevend systeem van waarborgen tegen onbezonnen handelen.137 Ook hier geldt dus 

weer dat de ‘vastklikmethode’ tot uitgangspunt wordt gekozen en de EVRM-bescherming alleen geldt 

als op nationaal niveau de keuze is gemaakt een bepaald element van het zelfbeschikkingsrecht als 

afdwingbaar, subjectief recht te erkennen.  

2.9 Conclusies 

Sinds het arrest Pretty (2002) heeft het EHRM in zijn rechtspraak veel aandacht besteed aan de notie 

van persoonlijke autonomie en heeft het deze notie geconcretiseerd in verschillende duidelijke 

verplichtingen voor de verdragstaten. De precieze status van de notie van zelfbeschikking of 

persoonlijke autonomie staat niet geheel vast, in die zin dat niet helemaal duidelijk is of het Hof 

persoonlijke autonomie daadwerkelijk beschouwt als een subjectief recht. Gebleken is wel dat het Hof 

de notie in ieder geval ziet als een beginsel dat leidend is bij de uitleg en invulling van belangrijke 

EVRM-rechten. Persoonlijke autonomie omvat, wanneer in samenhang bezien met het recht op 

privéleven, twee verschillend elementen: een individueel en een relationeel element. Het individuele 

element impliceert in algemene zin dat ieder mens over zijn eigen lichaam en leven moet kunnen 

beschikken, zich vrijelijk moet kunnen ontplooien en de ontwikkeling van de eigen persoonlijkheid 

moet kunnen nastreven. Het relationele element houdt in dat ieder individu banden en relaties moet 

kunnen aangaan met andere mensen en met de buitenwereld. Beide elementen hebben in de 

rechtspraak een eigen uitwerking gekregen. In dit hoofdstuk van de voorstudie heeft vooral het 
                                                                                 

136 Haas t. Zwitserland, § 54. 

137 Haas t. Zwitserland, § 58. 
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individuele element van persoonlijke autonomie centraal gestaan. In de loop van de tijd heeft het Hof 

dit individuele element erkend als onderdeel van het recht op respect voor het privéleven (art. 8 

EVRM). Het begrijpt de notie daarbij zowel in de betekenis van vrije ontplooiing en in de betekenis van 

het zelf kunnen beslissen over het eigen leven en lichaam. Uit de rechtspraak van het Hof kan worden 

afgeleid dat de notie impliceert dat de patiënt wordt erkend als een volwaardig rechtssubject. De 

omstandigheid dat iemand een hulpvraag heeft, betekent dat zijn of haar persoonlijke keuzevrijheid 

extra moet worden beschermd. Op die manier kan in de notie van persoonlijke autonomie een 

bescherming worden gelezen van de rechtspositie van patiënten tegenover hulpverleners en anderen 

die inbreuk kunnen maken op hun integriteit. 

Gebleken is dat het Hof soms vergaande oordelen heeft gegeven met betrekking tot het recht op 

respect voor individuele keuzes rondom voortplanting en levensbeëindiging en op de informatie die in 

dit verband beschikbaar moet worden gesteld. Ook heeft het rechten erkend op het kennen van de 

eigen afkomst en over informatie over de eigen persoon en gezondheidsstatus. Voorts heeft het Hof 

aanvaard dat uit het beginsel van autonomie een zekere keuzevrijheid voortvloeit waar het gaat om 

een geneeskundige behandeling. Individuele keuzes moeten daaromtrent in vrijheid en in vol 

bewustzijn, op basis van informed consent, kunnen worden gemaakt. In verband met het vereiste van 

informed consent heeft het Hof ook eisen gesteld aan de beschikbaarheid van relevante 

gezondheidsinformatie. Belangrijk is verder dat het Hof belangrijke jurisprudentie heeft ontwikkeld 

met betrekking tot de betekenis van de notie van persoonlijke autonomie voor mensen aan wie de 

vrijheid is ontnomen. Ook in detentie gelden rechten op informed consent en op vrije artsenkeuze. 

Gedwongen behandeling van gedetineerden is slechts toegestaan als daarvoor een 

gezondheidskundige noodzaak bestaat en als aan procedurele waarborgen is voldaan. Ten slotte geldt 

meer in het algemeen dat het Hof zorgvuldig onderzoekt of bij opname in een psychiatrische of 

andere zorginstelling sprake is van vrijwilligheid en, zo niet, of de opname voldoende met procedurele 

waarborgen is omkleed. In geval van kinderen en wilsonbekwame volwassenen neemt het EHRM, 

conform de Biogeneeskunde Conventie, aan dat zij niet (volledig) het zelfbeschikkingsrecht kunnen 

uitoefenen. Zij moeten wel maximaal worden betrokken bij de informed consent-procedure, maar de 

formele toestemming is in de regel voorbehouden aan een vertegenwoordiger, die acht moet slaan op 

de belangen van het kind of de wilsonbekwame volwassene. 

Voor de betekenis van het EVRM voor het nationale recht, is van groot belang dat het Hof regelmatig 

gebruik maakt van de in paragraaf 2.3.3 besproken ‘vastklikmethode’. Voor bepaalde (soms 

controversiële) aspecten van het recht op zelfbeschikking geldt dat het Hof weliswaar heeft 

aangenomen dat het gaat om belangen die binnen het bereik vallen van het EVRM, maar niet om 

subjectieve, afdwingbare rechten die alle verdragstaten verplicht aan hun burgers moeten 

garanderen. Zo geldt dat het Hof de individuele wens tot abortus en euthanasie weliswaar beschouwt 

als elementen van de in art. 8 EVRM vervatte notie van persoonlijke autonomie, maar dat dit nog niet 

betekent dat alle staten een recht op abortus of euthanasie voor hun burgers moeten creëren. Wel 

betekent het dat staten zich aan de EVRM-normen moeten houden als zij zelf, vrijwillig, besluiten om 

deze rechten in enigerlei vorm of omvang aan hun burgers toe te kennen. Uit de rechtspraak van het 

Hof blijkt dat dan in het bijzonder moet worden voorzien in een systeem van kenbare, toegankelijke 

en redelijke procedurele waarborgen die ervoor zorgen dat de rechten ook daadwerkelijk bruikbaar en 

afdwingbaar zijn. Dit betekent in het bijzonder ook dat goede informatie beschikbaar moet zijn, die de 

betrokkene(n) kan helpen om een goede beslissing te nemen. Ook accepteert het Hof het als 

maatregelen worden getroffen tegen al te lichtvaardig gebruik van de rechten, mits die maatregelen 
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maar met voldoende waarborgen zijn omringd. De maatregelen zelf mogen in ieder geval niet 

willekeurig of discriminerend zijn, en moeten een redelijke afweging laten zien tussen alle betrokken 

belangen. Met dergelijke eisen heeft het Hof een vrij vergaand juridisch kader gecreëerd voor 

zelfbeschikkingsrechten, dat van groot belang is voor Nederlandse wetgeving. 

Vanzelfsprekend heeft het Hof in zijn rechtspraak geen absolute aanspraak op persoonlijke 

autonomie erkend. Beperkingen van de persoonlijke autonomie acht het Hof in de meeste gevallen 

acceptabel, vooral wanneer die zijn ingegeven om (grond)rechten van derden te respecteren. 

Hetzelfde geldt als dergelijke beperkingen noodzakelijk zijn met het oog op de eigen gezondheid, het 

eigen leven of de eigen waardigheid. Wel geldt daarbij dat het opleggen van deze noodzakelijk 

geachte beperkingen de toets aan procedurele waarborgen moet kunnen volstaan. In dit verband 

geldt ook dat wanneer op nationaal niveau procedures zijn vastgesteld om gebruik te kunnen maken 

van bepaalde rechten, zoals een recht op hulp bij zelfdoding, een recht op toegang tot informatie, of 

een recht om de eigen afstamming te kunnen achterhalen. Die procedures moeten, zoals het Hof 

aangeeft, een goed midden (fair balance) vinden tussen alle betrokken belangen, zowel die van 

degene die een beroep doet op persoonlijke autonomie, als die van derden. 
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3 

Zelfbeschikking in het recht van de Europese Unie 

Nelleke Koffeman, Janneke Gerards en Aart Hendriks 

3.1 Inleiding 

Dit hoofdstuk besteedt aandacht aan – de beperkte hoeveelheid – EU-regelgeving en jurisprudentie 

van het Hof van Justitie van de EU (HvJ) waarin zelfbeschikking een uitdrukkelijke rol speelt. 

‘Zelfbeschikking’ of ‘persoonlijke autonomie’ is niet met zoveel woorden terug te vinden als 

zelfstandig recht in enig bindend EU-rechtsinstrument. Het is bijvoorbeeld – anders dan menselijke 

waardigheid138 – niet als apart recht in het Handvest van de Grondrechten van de Europese Unie 

(Grondrechtenhandvest)139 opgenomen. Ook in de rechtspraak van het HvJ zijn slechts enkele zaken 

te vinden waarin zelfbeschikking een substantiële rol speelde.140 Niettemin worden uit de beperkte 

hoeveelheid relevant materiaal twee lijnen zichtbaar. Ten eerste wordt zelfbeschikking erkend als 

rechtsbeginsel dat aan door de Europese rechtsorde beschermde grondrechten ten grondslag ligt. In 

de jurisprudentie van het HvJ heeft deze benadering met name gestalte gekregen ten aanzien van het 

recht op gelijke behandeling. Deze eerste lijn zal in paragraaf 2 worden besproken. Een tweede vorm 

van zelfbeschikking die in EU-recht gestalte heeft gekregen biedt concretere aanknopingspunten voor 

deze studie; het betreft zelfbeschikking (van de patiënt) door middel van toegang tot informatie en 
                                                                                 

 N.R. Koffeman LL.M. is promovenda aan het Europa Instituut van de Faculteit der Rechtsgeleerdheid van de 

Universiteit Leiden. Prof.mr. J.H. Gerards is verbonden als hoogleraar fundamentele rechten aan de Radboud 

Universiteit Nijmegen. Prof.mr. A.C. Hendriks is verbonden als hoogleraar gezondheidsrecht aan de Universiteit 

Leiden/LUMC. Deze bijdrage is op 31 mei 2011 afgesloten. 

138 Artikel 1 van dit Handvest bevat het recht op menselijke waardigheid, dat volgens de toelichtingen bij het 

Handvest (PB EU C303/16 (14.12.2007)) bovendien ook ‘de grondslag van alle grondrechten’ vormt.  

139 Sinds de inwerkingtreding van het Verdrag van Lissabon op 1 december 2009 heeft ook het Handvest bindende 

rechtskracht. 

140 In het navolgende gaan wij niet in op zaken waarin de zelfbeschikking van de patiënt terloops ter sprake komt, 

zoals in de zaak Nederland t. Parlement en Raad (arrest van 9 oktober 2001), C-377/98, Jurispr. 2001, p. I-7079, 

punt 69: ‘Volgens verzoeker komt de octrooieerbaarheid van geïsoleerde delen van het menselijk lichaam, die 

voortvloeit uit artikel 5, lid 2, van de richtlijn, neer op een instrumentalisering van menselijke levende materie 

die de menselijke waardigheid aantast. Ook wordt het zelfbeschikkingsrecht aangetast, daar een bepaling 

ontbreekt die verificatie van de toestemming van de donor of de ontvanger van biotechnologisch verkregen 

producten voorschrijft.’ 
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informed consent (geïnformeerde toestemming). Aan dit vraagstuk zal in paragraaf 3 aandacht 

worden besteed.  

Als gevolg van de beperkte hoeveelheid bindende EU-regelgeving en jurisprudentie met betrekking 

tot zelfbeschikking, is de rol van het EU-recht in dit onderzoek bescheiden. Die bescheiden rol wordt 

verklaard en versterkt door een aantal factoren. Ten eerste heeft de EU op het gebied van gezondheid 

slechts een aanvullende bevoegdheid.141 Dit betekent dat de wetgevende bevoegdheden op dit 

gebied – en dan m.n. voor wat betreft de stelsel van gezondheidszorg – zijn voorbehouden aan de 

lidstaten, terwijl de Unie vrijwel uitsluitend bevoegd is om het optreden van de lidstaten te 

ondersteunen, te coördineren of aan te vullen.142 Ten tweede is de werkingssfeer van het 

Grondrechtenhandvest beperkt: het Grondrechtenhandvest geldt in de eerste plaats voor de 

instellingen en organen van de Unie; lidstaten zijn daaraan uitsluitend gebonden wanneer zij het EU-

recht ten uitvoer brengen.143 Juist nu het aantal bevoegdheden op het terrein van de gezondheid 

voor de EU-instellingen beperkt is, betekent dit dat het Grondrechtenhandvest voor dit terrein een 

relatief beperkte rol speelt. Wel is denkbaar dat het wordt ingeroepen door de lidstaten wanneer zij 

inbreuk maken op EU-recht – zij kunnen dan eventueel een beroep doen op het 

Grondrechtenhandvest als rechtvaardiging hiervoor. Vooralsnog is dat echter nog maar sporadisch 

voorgekomen.144 Verwonderlijk is dat ook niet, nu het Grondrechtenhandvest pas sinds 1 december 

2009, met de inwerkingtreding van het Verdrag van Lissabon, een bindend karakter heeft. Het aantal 

procedures waarin het Grondrechtenhandvest een rol speelt, is alleen al daardoor nog gering. 

Een laatste reden om voorzichtigheid te betrachten bij het trekken van conclusies uit de 

jurisprudentie ten aanzien van zelfbeschikking is dat het voornamelijk Advocaten-Generaals  (A-G's) 

bij het Hof waren die in hun conclusies uitgebreider op het zelfbeschikkingsrecht of -beginsel 

ingingen. In tegenstelling tot de arresten van het Hof hebben deze conclusies geen bindende 

rechtskracht. Omdat ze niettemin wel een gezaghebbende interpretatie van EU-recht vormen, wordt 

aan deze conclusies in dit hoofdstuk wel aandacht besteed. 

Buiten de bindende regelgeving en de rechtspraak, namelijk in de uitvoerige collectie zogenaamde 

soft law (niet-bindende) instrumenten die binnen de Europese Unie tot stand is gekomen (bijv. 

resoluties van de Raad van de EU en het Europees Parlement), komt het begrip ‘zelfbeschikking’ 

verschillende malen voor. Veelal wordt zelfbeschikking of persoonlijke autonomie daarbij geduid als 

doel dat met het betreffende instrument kan worden bereikt, bijvoorbeeld bij de ontwikkeling van 

beleid op het gebied van gelijke behandeling van personen met een handicap;145 van media- en 
                                                                                 

141 Art. 68 VWEU. Over de betekenis van het EU-recht voor het gezondheidsrecht, zie J.W. van de Gronden & J.J.M. 

Sluijs, ‘De betekenis van het EG-Verdrag voor het reguleren van de zorgmarkt’, in: A.C. Hendriks, J.W. van de 

Gronden & J.J.M. Sluijs, Gezondheidszorg en Europees recht, Preadvies VGR 2009, Den Haag: Sdu uitgevers 2009. 

142 Art 6a VWEU. 

143 Art. 51 lid 1 VWEU. Zie ook J. Morijn, ‘Het juridisch bindende Handvest van grondrechten van de Europese Unie: 

eerste ervaringen en openstaande vragen’, NTM 2011, p. 45-62 en Overweging 151 e.v. van de Conclusie van A-

G Sharpston bij zaak C-34/09. 

144 Bijv. zaak C-36/02 (Omega Spiehallen). 

145 Resolutie van de Raad van de Europese Unie en de vertegenwoordigers van de regeringen der lidstaten, in het 

kader van de Raad bijeen, van 17 maart 2008 over de situatie van personen met een handicap in de Europese 

Unie, nr. 2008/C 75/01, PB EU (26.3.2008) C 75/2 en Resolutie van de Raad van de Europese Unie en de 

vertegenwoordigers van de regeringen der lidstaten, in het kader van de Raad bijeen, over een nieuw Europees 

kader ten behoeve van personen met een handicap,nr. 2010/C 316/01, PB EU (20.11.2010) C 316/1, overweging 



65 

communicatie;146 op het gebied van gezondheidszorg en sociale diensten voor oudere mensen147 en 

ten aanzien van volwasseneneducatie.148 Omdat aan deze instrumenten slechts geringe juridische 

waarde kan worden toegekend en bovendien de contexten waarbinnen het begrip zelfbeschikking 

genoemd wordt aanzienlijk uiteenlopen, wordt hier verder geen zelfstandige aandacht aan dit scala 

van soft law instrumenten besteed. Dit is slechts anders in die gevallen dat een dergelijk instrument 

qua inhoud en strekking aansluit bij bindende EU-regelgeving en jurisprudentie ten aanzien van 

zelfbeschikking en als het instrument voor het Nederlandse gezondheidsrecht relevantie heeft. 

3.2 Zelfbeschikking als rechtsbeginsel 

Zoals reeds opgemerkt bevat het Grondrechtenhandvest geen zelfstandig recht op zelfbeschikking. 

Ook komt het begrip ‘zelfbeschikking’ niet voor in de toelichtingen bij dit document.149 Niettemin 

mag worden aangenomen dat het een leidend beginsel is geweest bij het opstellen van het 

document, door de zogenoemde ‘Europese Conventie’ in 2000. Volgens het Economisch en Sociaal 

Comité, dat adviseerde over het Grondrechtenhandvest, is de structuur van deze 'grondrechtenlijst’  

‘[…] gebaseerd op consensus over de drie Europese individuele grondrechten (menselijke 

waardigheid, zelfbeschikking en gelijkheid) […]’150  

De benadering van zelfbeschikking als rechtsbeginsel, vinden we voor een deel ook terug in de 

rechtspraak van het Europees Hof voor de Rechten van de Mens (EHRM), welke in hoofdstuk 2 is 

besproken, al heeft het EHRM persoonlijke autonomie ook de status van recht toegekend. Het is in dit 

verband belangrijk op te merken dat de rechten zoals opgenomen in het EVRM en de daarop 

gebaseerde rechtspraak van het EHRM als algemene beginselen van EU-recht binnen de EU-

rechtsorde gelding hebben.151 Regelmatig wordt in de EU-rechtspraak dan ook naar de EHRM-
                                                                                                                                                                                                      

30(e). Persoonlijk autonomie is bovendien een grondbeginsel van het VN-Gehandicaptenverdrag waar ook de 

EU partij bij is. Art 3(a) Convention on the rights of persons with disabilities, New York, 13 december 2006, 

Doc.A/61/61. De EU heeft het Verdrag op 30 maart 2007 ondertekend en op 23 december 2010 officieel 

bevestigd tot ratificatie over te gaan. Zie hierover ook L.R.L. Poffé, ‘De EU partij bij het VN-Verdrag inzake de 

rechten van personen met een handicap’, NTM 2011, p. 63-74. 

146 Resolutie van het Europees Parlement over het Groenboek - Leven en werken in de informatiemaatschappij: de 

mens voorop (COM(96)0389 C4-0522/ 96), Publicatieblad Nr. C 115 van 14/04/1997 p. 0036. In een EP Resolutie 

over de eerbiediging van de rechten van de mens in de Europese Unie (1995) wordt tevens gesproken van een 

‘recht op privacy en zelfbeschikking op informatiegebied’. Publicatieblad Nr. C 132 van 28/04/1997 p. 0031. 

147 Pb EU Nr. C 219 van 30/07/1999 p. 0506. Zie ook Advies van het Europees Economisch en Sociaal Comité over 

“Ouderenmishandeling” (2008/C 44/24), PB EU (16.2.2008), C 44/109. 

148 Mededeling van de Commissie aan de Raad, het Europees Parlement, het Europees Economisch en Sociaal 

Comité en het Comité van de Regio's, Actieplan inzake volwasseneneducatie, Het is nooit te laat om te leren, 

COM(2007) 558 def., p. 3. 

149 PB EU C303/16 (14.12.2007).  

150 Advies van het Economisch en Sociaal Comité over het onderwerp "Naar een handvest van grondrechten van de 

Europese Unie", PB EU C 367/26-31 (20/12/2000)  onder 1.6.1. 

151 O.a. zaak 29/69, Stauder, (arrest van 12 november 1969) en zaak C-44/79, Hauer v Land Rheinland-Pfalz (arrest 

van 13 december 1979) en art 6 lid 3 TEU.  
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uitspraken verwezen. Dit betekent dat de EHRM-rechtspraak over zelfbeschikking tot op grote hoogte 

ook relevant is voor de EU en dat in de EU-rechtspraak veel redeneringen zichtbaar zijn die analoog 

zijn aan die van het EHRM. Evenals in de rechtspraak van het EHRM wordt zelfbeschikking 

bijvoorbeeld ook binnen de EU-rechtsorde vaak in verband gebracht met het beginsel van menselijke 

waardigheid. A-G Stix Hackl overwoog in haar conclusie in de zaak Omega Spiehallen (2004)152 

bijvoorbeeld dat de menselijke waardigheid diepe wortels heeft ‘in het in de Europese cultuurkring 

gegroeide mensbeeld waarbij de mens wordt gezien als een zelfhandelend en zelfbeschikkend 

wezen.’ De A-G observeerde dat in verschillende religieuze, filosofische of wereldbeschouwelijke 

bronnen een verband wordt gelegd ‘tussen het begrip waardigheid en de begrippen zelfbeschikking 

en vrijheid van de mens’. Volgens Stix Hackl maakt dit duidelijk ‘waarom de idee van de waardigheid 

van de mens vaak ook tot uitdrukking komt in andere begrippen en andere te beschermen 

rechtsgoederen zoals de persoonlijkheid of de identiteit.’153 Aangenomen mag dan ook worden dat 

ook binnen de EU-rechtsorde zelfbeschikking wordt gezien als een belangrijk beginsel dat aan andere 

grondrechten ten grondslag ligt, ook al is er dan geen sprake van een zelfstandig afdwingbaar recht. 

Een concretere uitwerking van het algemene beginsel van zelfbeschikking is wel in een aantal 

bepalingen van het Grondrechtenhandvest terug te herkennen. Als grondrechten waaraan het recht 

op zelfbeschikking ten grondslag ligt, zijn voor deze studie met name van belang het recht op 

lichamelijke en geestelijke integriteit (art. 3 Grondrechtenhandvest) en het recht op bescherming van 

persoonsgegevens (art. 8 Grondrechtenhandvest),. Aan de relatie tussen deze rechten en 

zelfbeschikking zal in de navolgende paragraaf over informed consent (par. 3.3) aandacht worden 

besteed. In de jurisprudentie van het HvJ is daarnaast ten aanzien van het recht op gelijke 

behandeling uitdrukkelijk gerefereerd aan het beginsel van zelfbeschikking (of ‘persoonlijke 

autonomie’). In P./S. (1996), overwoog het HvJ met betrekking tot discriminatie (op grond van het 

geslacht) van een transseksueel het volgende:  

‘Door een dergelijke discriminatie te gedogen, zou afbreuk worden gedaan aan het respect 

voor de waardigheid en de vrijheid, waarop de betrokkene recht heeft en dat het Hof dient te 

beschermen.’154 

A-G Maduro heeft dit verband tussen persoonlijke autonomie, menselijke waardigheid en gelijke 

behandeling nader uitgewerkt in zijn conclusie in de zaak Coleman (2008).155 De verwijzende Britse 

rechter in deze zaak stelde de vraag naar de werkingssfeer van richtlijn 2000/78/EG.156 In het 

bijzonder werd de vraag gesteld of het in de richtlijn neergelegde discriminatieverbod ook betrekking 

heeft op gevallen waarin een werknemer zelf geen handicap heeft, maar op grond van een band met 

een gehandicapte minder gunstig wordt behandeld dan zijn collega’s. A-G Maduro overwoog dat aan 
                                                                                 

152 Zaak C-36/02, Conclusie van 18 maart 2004. De zaak draaide om de vraag of een Duits verbod op lasergames 

een ongerechtvaardigde belemmering van het vrij dienstenverkeer opleverde. 

153 Overweging 79.  

154 Arrest van 30 april 1996 in zaak C-13/94, P. / S. Jurispr. 1996, p. I-2143, r.o.22, NJ 1997, 182, NJCM-Bulletin 1997, 

p. 281 (m.nt. G.J.J. Heerma van Voss), TVVS 96, 11, p. 326. Zie ook de conclusie van Ruiz-Jarabo Colomer van 

10 juni 2003 in de zaak K.B. (arrest van 7 januari 2004), C-117/01, Jurispr. 2004, p. I-541, punten 49 en 77. 

155 Zaak C-303/06, Coleman, conclusie van A-G Maduro van 31 januari 2008. 

156 Richtlijn 2000/78/EG van de Raad van 27 november 2000 tot instelling van een algemeen kader voor gelijke 

behandeling in arbeid en beroep.  
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het gelijkheidsbeginsel twee waarden ten grondslag liggen: menselijke waardigheid en persoonlijke 

autonomie. Volgens Maduro houdt het begrip menselijke waardigheid in essentie in ‘dat de gelijke 

waarde van elk individu wordt erkend.’157 Hij onderscheidde dit begrip uitdrukkelijk van het beginsel 

persoonlijke autonomie158 dat hij – onder verwijzing naar het werk van filosoof Raz159 – als volgt 

omschreef: 

‘Persoonlijke autonomie betekent dat personen hun leven moeten kunnen vorm geven en 

leiden door opeenvolgende keuzes te maken tussen diverse waardevolle opties. De 

uitoefening van autonomie veronderstelt dat mensen een waaier aan waardevolle opties 

wordt geboden waaruit zij kunnen kiezen. Wanneer wij handelen als autonome personen die 

beslissingen nemen over de wijze waarop wij willen dat ons leven evolueert, „[worden onze] 

persoonlijke integriteit en gevoel van waardigheid en zelfrespect [...] gerealiseerd”.’160 

Volgens Maduro wordt een persoon die op grond van een verdacht kenmerkt wordt geviseerd, in zijn 

waardigheid en autonomie aangetast. De eerbiediging van autonomie betekent volgens de A-G dat 

mensen niet op grond van verdachte classificaties waardevolle opties, zoals toegang tot het 

arbeidsproces, mogen worden ontzegd op gebieden die van fundamenteel belang zijn voor hun leven. 

Hij merkt hierover op: 

‘Toegang tot het arbeidsproces en beroepsontwikkeling zijn voor iedereen van fundamenteel belang, 

niet alleen als een middel om de kost te verdienen, maar ook als een belangrijke wijze van 

zelfontplooiing en van verwezenlijking van iemands mogelijkheden. Degene die een persoon die tot 

een verdachte classificatie behoort, discrimineert, berooft deze op onrechtvaardige wijze van 

waardevolle opties. Bijgevolg wordt het vermogen van die persoon om een autonoom leven te leiden, 

ernstig in gevaar gebracht, aangezien een belangrijk aspect van zijn leven niet door zijn eigen keuzes 

wordt ingevuld, maar door het vooroordeel van iemand anders. Door mensen die tot deze groepen 

behoren, minder gunstig te behandelen op grond van hun kenmerk, belet degene die discrimineert, 

deze personen om hun autonomie uit te oefenen. Dan is het redelijk en billijk dat de 

antidiscriminatiewetgeving tussenkomt. Door waarde te hechten aan gelijkheid en ons in te zetten 

voor het verwezenlijken van gelijkheid door het recht, beogen wij voor iedereen de voorwaarden voor 

een autonoom leven te garanderen.’161 

A-G Maduro concludeerde vervolgens dat de waardigheid van de persoon met een verdacht kenmerk 

evenzeer wordt aangetast wanneer hij direct wordt gediscrimineerd als wanneer hij ziet dat iemand 

anders wordt gediscrimineerd om de enkele reden dat die persoon met hem een band heeft. Volgens 

Maduro ondermijnt ook deze ‘meer subtiele vorm van discriminatie het vermogen van personen met 

een verdacht kenmerk om hun autonomie uit te oefenen.’ 
                                                                                 

157 Maduro benadrukte (in overweging 9). dat iemands leven reeds waardevol is omdat hij een mens is, en dat geen 

leven meer of minder waardevol dan een ander is. 

158 Hij merkte daarbij op dat in de literatuur en sommige rechtspraak van constitutionele hoven de waarde van 

persoonlijke autonomie wordt begrepen in die van waardigheid. Volgens Maduro kan dit ‘relevant zijn bij de 

uitlegging van wettelijke bepalingen die enkel naar de waarde van menselijke waardigheid verwijzen’, maar in 

casu achtte Maduro dit irrelevant. Voetnoot 9 bij Maduro’s conclusie in zaak C-303/06.  

159 J. Raz, The Morality of Freedom, Oxford: Oxford University Press 1986, p. 154.  

160 Overweging 9.  

161 Overweging 11.  
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In zijn arrest van 17 juli 2008 in de zaak Coleman162 heeft de Grote Kamer van het HvJ 

overeenkomstig Maduro’s conclusie geoordeeld dat discriminatie op grond van associatie met iemand 

met een handicap in strijd is met het discriminatieverbod van art. 2 lid 2a van de richtlijn. De 

begrippen ‘menselijke waardigheid’ en ‘persoonlijke autonomie’ komen in de overwegingen van het 

Hof echter niet voor, waardoor uit dit arrest op dit punt geen bindende conclusies kunnen worden 

afgeleid. Gelet op de overwegingen van het Hof in eerder genoemde zaak P./S. kan evenwel 

aangenomen worden dat het HvJ zelfbeschikking (‘vrijheid’) ziet als rechtsbeginsel dat aan het recht 

op gelijke behandeling ten grondslag ligt.  

In haar conclusie bij de zaak Bartsch (2008)163 – eveneens een gelijkebehandelingskwestie – heeft A-

G Sharpston voor ‘het belang van keuze voor persoonlijke autonomie’ naar de hierboven aangehaalde 

overwegingen van Maduro verwezen.164 De benadering van persoonlijke autonomie of 

zelfbeschikking als keuzevrijheid, zoals A-G Maduro die in zijn conclusie bij Coleman voorstaat, sluit 

aan bij de regelgeving en jurisprudentie ten aanzien van geïnformeerde toestemming, die in de 

volgende paragraaf zal worden besproken. 

3.3 Zelfbeschikking door middel van toegang tot informatie en informed 
consent 

Een concretere vorm van zelfbeschikking die in EU-regelgeving en jurisprudentie te ontwaren valt, 

betreft de erkenning van het belang van informed consent door patiënten voorafgaand aan onderzoek 

of behandeling. Toegang tot informatie is logischerwijs een wezenlijke voorwaarde voor effectieve 

uitoefening van een dergelijk recht op geïnformeerde toestemming en voor het kunnen uitoefenen 

van andere rechten. Zo overwoog het HvJ in 1987: 

‘Ter waarborging van zijn rechten en in het bijzonder om hem in staat te stellen de 

motivering van het door het tot aanstelling bevoegd gezag te kunnen onderzoeken en 

beoordelen of dit besluit strookt met de bepalingen van het Statuut, is het noodzakelijk dat 

de ambtenaar toegang krijgt tot medische documenten, daaronder begrepen feitelijke 

bevindingen waarop het voorgenomen besluit is gebaseerd.’165 

Het recht op toegang tot documenten is een algemeen leerstuk binnen EU-recht, dat tevens met het 

zelfbeschikkingsrecht in verband wordt gebracht.166 Ook heeft het HvJ het recht op toegang tot 

gegevens in verband gebracht met het recht op informationele zelfbeschikking: 

                                                                                 

162 Jurisp. 2008, p. I-5603, NJ 2008, 501 (m.nt. Mok), NJCM-Bulletin 2008, p. 1149, m.nt. Werker & Swarte, EHRC 

2008, 108 , m.nt. Hendriks, JB 2008, 195, m.nt. Gerards, JAR 2008, 208, JIN 2008, 603, m.nt. Vas Nunes, RAR 2008, 

133.  

163 Conclusie van A-G Sharpston van 22 Mei 2008, Birgit Bartsch t. Bosch en Siemens Hausgeräte (BSH) Altersfürsorge 

GmbH, Zaak C-427/06. 

164 Overweging 98 en voetnoot 90 van de Conclusie van A-G Sharpston in zaak C-427/06.  

165 Arrest van 7 oktober 1987 in zaak 140/86, Strack t. Commissie, Jurisp. 1987, p. 3939, r.o. 10. 

166 Zie bijv. het pleidooi van verzoeker in de recente zaak F-121/07 (Strack /Commissie) arrest van 20 januari 2011 

van het Ambtenarengerecht.  
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‘Dit recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer impliceert dat de betrokkene zich 

ervan kan vergewissen dat zijn persoonsgegevens juist en rechtmatig worden verwerkt, dat 

wil met name zeggen dat de hem betreffende basisgegevens juist zijn en dat zij worden 

verstrekt aan gemachtigde ontvangers. Zoals in punt 41 van de considerans van de richtlijn 

wordt uiteengezet, moet de betrokkene over het recht beschikken om toegang te verkrijgen 

tot de gegevens die het voorwerp van een verwerking vormen en hemzelf betreffen, zodat hij 

de nodige controles kan verrichten.’167 

Het strekt te ver op deze plaats uitgebreid op dit algemenere leerstuk in te gaan. Deze paragraaf zal 

daarom de nadruk leggen op het specifiekere recht op toegang van de patiënt tot medische 

documenten/informatie en het daarmee samenhangende recht op geïnformeerde toestemming voor 

medische behandelingen. Ook het hiermee nauw verbonden recht van de patiënt om persoonlijke 

medische gegevens geheim te houden zal daarbij aan de orde komen.  

3.3.1 De ‘verkapte Aidstest-zaak’ (1992) 

Een belangrijke zaak ten aanzien van geïnformeerde toestemming is X / Commissie (1992), ook wel 

bekend als de ‘verkapte Aidstestzaak’.168 Een EU-ambtenaar, aangeduid als ‘X’, moest met het oog op 

een tijdelijke aanstelling bij de Europese Commissie als typist een medisch onderzoek ondergaan. Na 

afloop van het klinisch onderzoek stelde de bedrijfsgezondheidsdienst voor om hem te onderwerpen 

aan een test voor om antistoffen op te sporen die zouden kunnen duiden op een HIV-infectie. X wees 

dit voorstel evenwel van de hand. De arts die het onderzoek had uitgevoerd kwam op grond van een 

algemene immuniteitstest tot de conclusie dat X aan een opportunistische infectie leed die het 

terminale stadium van Aids impliceerde. Op basis van het verrichte medisch onderzoek werd X 

lichamelijk ongeschikt voor de functie verklaard en werd het aanbod tot indiensttreding ingetrokken. 

Tegen dit besluit tekende X beroep aan bij het Gerecht van Eerste Aanleg (GvEA). Het Gerecht achtte 

niet aangetoond dat X buiten zijn medeweten aan een specifieke Aidstest was onderworpen, noch dat 

de Commissie zijn aanwerving van een dergelijke test afhankelijk had gesteld en concludeerde dat 

geen inbreuk was gemaakt op het recht op privéleven van X (art. 8 EVRM). Hiertegen tekende X 

beroep aan bij het Hof van Justitie (HvJ).   

In zijn conclusie in de procedure voor het HvJ legde A-G Van Gerven een verband tussen 

geïnformeerde toestemming (informed consent) en het recht op zelfbeschikking.169 De Commissie 

had aangevoerd dat X zich niet op het recht op bescherming van privéleven kon beroepen omdat hij 

door bewust te kiezen voor deelname aan een aanwervingsprocedure waar een medisch onderzoek 

deel van uitmaakte, met een inmenging in zijn privéleven zou hebben ingestemd.170 Volgens Van 

Gerven moest dit argument worden onderzocht aan de hand van het beginsel van geïnformeerde 

toestemming. Hij overwoog hierover: 
                                                                                 

167 Arrest van 7 mei  2009 in zaak C-553/07, Rijkeboer, Jurisp. 2009, p. 3887, r.o. 49, JB 2009, 159, m.nt. Overkleeft-

Verburg. 

168 Arrest van 5 oktober 1994, zaak C-404/92, X t. Commissie, Jurisp. 1994, p. I-4737, NJCM-Bulletin 1995, p. 231, 

m.nt. Hendriks. Zie ook A.C. Hendriks, ‘Medische keuringen bij de EG; voorbeeld of schrikbeeld’, TvGR 1994, p. 

12-27. 

169 Χ / Commissie, Conclusie van 27 april 1994, 1 – Jurispr. 1992, p. 11-2195.  

170 Conclusie A-G Van Gerven, overweging 22. 
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‘Dit beginsel, [..] lijkt algemeen aanvaard in het medisch recht van de Lid-Staten en wordt 

doorgaans afgeleid uit het recht op lichamelijke integriteit en uit een (ruimer) recht op 

zelfbeschikking.’171 

Van Gerven schaarde aldus het recht gezondheidsinformatie geheim te houden onder het recht op 

geïnformeerde toestemming. Doorgaans worden dit echter als twee aparte rechten gezien.172 Bij 

arrest van 5 oktober 1994 overwoog het HvJ – zonder daarbij naar zelfbeschikking of geïnformeerde 

toestemming te verwijzen – dat het door de communautaire rechtsorde beschermde recht op 

eerbiediging van het privéleven173 onder meer inhoudt ‘dat een persoon het recht heeft zijn 

gezondheidstoestand geheim te houden.’174 Volgens het Hof vereiste dat recht in casu dat de 

weigering van X volledig werd gerespecteerd. Aangezien hij uitdrukkelijk had geweigerd zich aan een 

verkapte Aidstest te onderwerpen, stond het recht om de gezondheidstoestand geheim te houden 

eraan in de weg dat de administratie ook maar enige test verrichtte die het vermoeden of de 

zekerheid kon opleveren dat X leed aan de ziekte waarvan hij niet wilde dat zij zou worden 

vastgesteld, althans in het kader van een aanstellingsprocedure. Hoewel het Hof in zijn oordeel geen 

expliciet verband met het recht op zelfbeschikking legde, kan – te meer gelet op de conclusie van Van 

Gerven – worden aangenomen dat het Hof diens erkenning van het recht van het individu om zijn 

gezondheidstoestand geheim te houden voor een (publiekrechtelijke) werkgever, mede op dit 

beginsel baseerde.  

3.3.2 De Biotechnologierichtlijn-zaak (2001) 

In 1998 verzocht Nederland het HvJ de zgn. Biotechnologierichtlijn (Rl. 98/44/EG) nietig te 

verklaren.175 Volgens de Nederlandse regering tastte de in die richtlijn voorziene octrooieerbaarheid 

van geïsoleerde delen van het menselijk lichaam het zelfbeschikkingsrecht aan, omdat in de richtlijn 

een bepaling ontbrak die verificatie van de toestemming van de donor of de ontvanger van 

biotechnologisch verkregen producten voorschreef. Bij arrest van 2001 erkende het HvJ een 

fundamenteel ‘recht van de mens op zelfbeschikking door middel van geïnformeerde 

toestemming’,176 maar volgens het Hof kon dit recht niet tegen de richtlijn worden aangevoerd, 

omdat de richtlijn alleen de octrooiverlening betrof en zich niet uitstrekte tot handelingen vóór of na 

die octrooiverlening. In de woorden van het Hof: 

‘Het doel van de richtlijn is niet, restrictieve bepalingen te vervangen die buiten het 

toepassingsgebied van de richtlijn de naleving moeten waarborgen van bepaalde ethische 
                                                                                 

171 Conclusie A-G Van Gerven overweging 23, onder verwijzing naar: H. Leenen, S. Gevers & G. Pinet, The rights of 

patients in Europe, Deventer: Kluwer 1993, p. 7-47;  H. Leenen, Handboek gezondheidsrecht — Rechten van 

mensen in de gezondheidszorg, Alphen 1988, p. 26 e. v., 160 e. v. en 170 e. v.; H. Nys, Geneeskunde — Recht en 

medisch handelen, Algemene Practische Rechtsverzameling, Brussel 1991, p. 135-138 en 143-144. 

172 Zie bijv. par. 2.5.1.1 en 2.5.1.2 van Hoofdstuk 2 betreffende de rechtspraak van het EHRM.  

173 Het Hof verwijst naar diens arrest van 8 april 1992, zaak C-62/90, Commissie/Duitsland, p. I-2575, r. o. 23. 

174 R.o. 17, I - 4789 

175 Richtlijn 98/44/EG van het Europees Parlement en de Raad van 6 juli 1998 betreffende de rechtsbescherming 

van biotechnologische uitvindingen (PB L 213, p. 13), 

176 Zaak C-377/98 (Nederland / Parlement en Raad), HvJ arrest van 9 oktober 2001, r.o. 80. 
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normen, waaronder het recht van de mens op zelfbeschikking door middel van 

geïnformeerde toestemming.’177 

Het recht op ‘zelfbeschikking door middel van geïnformeerde toestemming’ is aldus in deze zaak 

uitdrukkelijk door het HvJ erkend. Ook de Europese Adviesgroep inzake de ethiek van wetenschappen 

en nieuwe technologieën (EGE) 178 heeft een expliciet verband gelegd tussen zelfbeschikking en 

geïnformeerde toestemming. Volgens de EGE houdt ‘het beginsel van de menselijke zelfbeschikking’ 

in dat geïnformeerde toestemming vereist is en dat de persoonlijke levenssfeer en persoonlijke 

gegevens worden beschermd.179  

3.3.3 De zaak MSD Scharpe & Dohme / Merckle (2011) 

De Europese Commissie streeft actief de versterking van het recht op informatie van de patiënt na. In 

een Mededeling over het gevoerde patiëntenvoorlichtingsbeleid voor geneesmiddelen van 2007,180 

stelde de Commissie dat patiënten recht hebben op informatie en dat zij in dit verband toegang 

moeten kunnen hebben tot informatie over hun gezondheid, ziekten en de beschikbaarheid van 

behandelingen:  

‘Patiënten volgen niet meer blindelings de voorgeschreven recepten, maar nemen in 

toenemende mate zelf beslissingen over hun gezondheid.’181  

                                                                                 

177 Zaak C-377/98 (Nederland / Parlement en Raad), HvJ arrest van 9 oktober 2001, r.o. 80.  

178 De Europese Groep inzake de ethiek van wetenschappen en nieuwe technologieën (EGE) is een onafhankelijke, 

pluralistische en multidisciplinaire instantie, bestaande uit vijftien door de Commissie aangestelde 

deskundigen, die tot taak heeft advies uit te brengen over ethische kwesties. Zie 

http://ec.europa.eu/european_group_ethics/index_en.htm.  

179 Advies nr. 15 van de Europese Groep Ethiek, Ethical aspects of human stem cell research and use, 14 november 

2000, herziene versie van september 2002, online beschikbaar op: 

http://ec.europa.eu/european_group_ethics/publications/docs/dp15rev_en.pdf.  In Mededeling van 2004 ten 

aanzien van een Europese strategie voor nanotechnologie duidde de Europese Commissie het beginsel van 

zelfbeschikking van het individu als ‘ethisch principe’ of ‘ethische waarde’, samen met begrippen als ‘respect 

voor de waardigheid, rechtvaardigheid en heilzaamheid, vrijheid van onderzoek en evenredigheid’ en verwees 

voor een definitie naar de door de EGE opgestelde definitie. Mededeling van de Commissie Naar een Europese 

strategie voor nanotechnologie, Brussel, 12 mei 2004, COM(2004) 338 def., p. 23. Zie ook Advies van het 

Europees Economisch en Sociaal Comité over het voorstel voor een beschikking van de Raad tot wijziging van 

Beschikking 2002/834/EG tot vaststelling van een specifiek programma voor onderzoek, technologische 

ontwikkeling en demonstratie: „Integratie en versterking van de Europese onderzoeksruimte” (2002-2006)” 

(COM(2003) 390 def.— 2003/0151 (CNS)) (2004/C 32/17), PB EU (5.2.2004), C 32/82. 

180 Mededeling van de Commissie betreffende het verslag van 20 december 2007 over het gevoerde 

patiëntenvoorlichtingsbeleid voor geneesmiddelen, COM (2007) 862 def. 

181 P. 3 Mededeling. Zie ook Witboek „Samen werken aan gezondheid: een EU-strategie voor 2008‑2013” van de 

Commissie van 23 oktober 2007, COM (2007) 630 def., punt 2 („Een strategie op basis van gemeenschappelijke 

gezondheidswaarden”) en overweging 86 Conclusie van A-G Trstenjak bij zaak C-316/09.  
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In haar conclusie bij de thans bij het HvJ aanhangige zaak MSD Sharp & Dohme / Merckle182 verwijst 

A-G Tsrtenjak naar dit ‘nieuwe streven naar de “geïnformeerde patiënt”’ van de Europese 

Commissie.183 De zaak betreft een geschil waarin een geneesmiddelenfabrikant voor een andere 

geneesmiddelenfabrikant een gerechtelijk verbod had gevorderd om op internet informatie voor 

reclamedoeleinden te verstrekken over door haar vervaardigde geneesmiddelen die alleen op recept 

verkrijgbaar zijn. De verwijzende Duitse rechter stelde het HvJ een vraag over de uitlegging van art. 88 

lid 1 onder a van richtlijn 2001/83/EG184 op grond waarvan publieksreclame voor alleen op recept 

verkrijgbare middelen in de Europese Unie verboden is. Volgens de door het reclameverbod getroffen 

geneesmiddelenfabrikant MSD is dit verbod onder meer in strijd met de communautaire 

grondrechten ‘de vrijheid van informatie en het recht op zelfbeschikking aangaande de eigen 

gezondheid.’185 In haar conclusie van 24 november 2010 overwoog A-G Tsrtenjak:  

‘Met betrekking tot geneesmiddelen is het recht op informatie van de patiënt van bijzondere 

betekenis gelet op het nieuwe streven naar de „geïnformeerde patiënt”, die een zo groot 

mogelijke beslissingsvrijheid over zijn behandeling en medicatie moet kunnen hebben en die 

derhalve op een objectieve en volledige voorlichting is aangewezen.’ 186   

Tsrtenjak legt dus een direct verband tussen informatievergaring door de patiënt en het hebben van 

een zo groot mogelijke beslissingsvrijheid. De A-G spreekt in dit kader ook van een 

‘zelfbestemmingsrecht van de patiënt’.187 Op 5 mei 2011 heeft het HvJ arrest gewezen in deze zaak. 

Het HvJ was van oordeel dat het geen uitspraak hoefde te doen over de geldigheid van art. 88 lid 1 

onder a van richtlijn 2001/83/EG  in het licht van ‘het recht op zelfbeschikking aangaande de eigen 

gezondheid.’ Elders in dit arrest benadrukt het HvJ wel het belang van de ‘geïnformeerde patiënt’, 

bijvoorbeeld door deze ‘objectief juiste gegevens te verschaffen’ . Die informatie kan ook leiden tot 

het maken van (andere) keuzes: 

‘Uiteraard kan niet worden uitgesloten dat een verzoek van een geïnformeerde patiënt de 

arts ertoe brengt een ander geneesmiddel voor te schrijven dan hetgeen hij aanvankelijk 

wilde voorschrijven.’188 

Dit arrest kan daarmee als een erkenning worden betiteld van het streven van de Europese Commissie 

tot versterking van het recht op informatie van de patiënt. 

                                                                                 

182 Zaak C-316/09, MSD Sharp & Dohme GmbH/Merckle GmbH. 

183 Overwegingen 86 en 87 Conclusie van A-G Trstenjak bij zaak C-316/09. 

184 Richtlijn 2001/83/EG van het Europees Parlement en de Raad van 6 november 2001 tot vaststelling van een 

communautair wetboek betreffende geneesmiddelen voor menselijk gebruik, PB L 311, p. 67.  

185 Overweging 32 van de Conclusie van A-G Trstenjak bij zaak C-316/09. 

186 Overweging 86 van de Conclusie van A-G Trstenjak bij zaak C-316/09.  

187 Overweging 115. 

188 Arrest van 5 mei 2011, zaak C-316/09, MSD Sharpe & Drome, Jurisp. n.n.g.. r.o. 37. 
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3.3.4 Het recht op geïnformeerde toestemming in het 
Grondrechtenhandvest 

Het in de rechtspraak van het HvJ reeds erkende recht tot geïnformeerde toestemming is vastgelegd 

in het in 2000 opgestelde Grondrechtenhandvest. Sinds de inwerkingtreding van het Verdrag van 

Lissabon op 1 december 2009 heeft het Grondrechtenhandvest bindende rechtskracht. Art. 3 van het 

Grondrechtenhandvest beschermt het recht op menselijke (lichamelijke en geestelijke) integriteit. Het 

tweede lid van dit artikel luidt als volgt: 

‘In het kader van de geneeskunde en de biologie moeten met name in acht worden genomen: 

a) de vrije en geïnformeerde toestemming van de betrokkene, volgens de bij de wet bepaalde 

regels;  

[…]’ 

De Toelichtingen bij het Grondrechtenhandvest verwijzen uitdrukkelijk naar voornoemd 

Biotechnologierichtlijnarrest.189 Er is thans nog geen rechtspraak beschikbaar waarin het Hof deze 

bepaling van het Grondrechtenhandvest heeft toegepast.  

Art. 8 van het Grondrechtenhandvest bevat het recht op bescherming van persoonsgegevens, dat – 

zoals uit de hierboven besproken zaak X / Commissie (1992) al volgde – ook de bescherming van 

medische persoonsgegevens omvat. De voorwaarden en beperkingen voor de uitoefening van het 

recht op bescherming van persoonsgegevens zijn nader uitgewerkt in secundaire wetgeving.190 Het 

strekt echter te ver hier op deze plaats nader op in te gaan.191  

3.3.5 De EU-patiëntenrichtlijn (2011) 

De EU-patiëntenrichtlijn (Rl. 2011/24), die op 24 april 2011 in werking is getreden,192 sluit goed aan 

bij de hierboven beschreven ontwikkelingen ten aanzien van de zelfbeschikking van patiënten. De 

term ‘zelfbeschikking’ komt in de richtlijn niet voor, maar de geïnformeerde keuze van de patiënt 

staat onmiskenbaar centraal: de richtlijn moet eraan bijdragen patiënten ‘te helpen een 

weloverwogen keuze te maken wanneer zij in een andere lidstaat gezondheidszorg wensen te 

                                                                                 

189 C-303/18.  

190 Richtlijn 95/46/EG van het Europees Parlement en de Raad betreffende de bescherming van natuurlijke 

personen in verband met de verwerking van persoonsgegevens en betreffende het vrije verkeer van die 

gegevens. PB L 281 van 23.11.1995, p. 31.  

191 In dit verband zij nog wel gewezen op artikel 52 lid 3 Grondrechtenhandvest. Krachtens deze bepaling geldt dat 

voor zover het Grondrechtenhandvest rechten bevat die corresponderen met rechten welke zijn gegarandeerd 

door het EVRM, de inhoud en reikwijdte ervan dezelfde zijn als die welke er door de tekst van het EVRM en de 

jurisprudentie van het EHRM en het HvJ aan worden toegekend. Het staat de Unie vrij een ruimere bescherming 

te waarborgen. Het door het Handvest geboden beschermingsniveau mag in ieder geval nooit lager zijn dan het 

niveau dat door het EVRM wordt gewaarborgd. Zie Toelichtingen Grondrechtenhandvest, PB EU C303/16 

(14.12.2007). 

192 Art. 22 Richtlijn 2011/24/EU.  
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ontvangen’.193 Daarbij moet worden opgemerkt dat deze richtlijn primair tot doel heeft de werking 

van de interne markt en het vrije verkeer van goederen, personen en diensten te verbeteren.194De 

zelfbeschikking in de medische sfeer staat hier dus ten dienste van het bevorderen van een vrij 

economisch verkeer binnen de Europese Unie. Zoals de Europese Commissie in haar voorstel voor de 

richtlijn (2008) overwoog: 

‘als patiënten geen toegang tot de belangrijkste medische, financiële en praktische 

informatie over de gewenste gezondheidszorg hebben, vormt dit een belemmering van hun 

vrijheid om gezondheidsdiensten in andere lidstaten te ontvangen doordat het voor 

patiënten moeilijk wordt met kennis van zaken een rationele keuze te maken uit de 

verschillende aanbieders, waaronder aanbieders in andere lidstaten.’195 

Niettemin heeft ook deze richtlijn daarmee tot doel de keuzevrijheid – en daarmee de 

zelfbeschikking – van patiënten te vergroten, en ten behoeve daarvan te voorzien in goede informatie 

voor patiënten.  

3.4 Conclusies 

Ondanks een beperkte hoeveelheid bindende EU-rechtsinstrumenten waarin zelfbeschikking een rol 

speelt, kan worden geconcludeerd dat zelfbeschikking (of , een term die in het kader van het EU-recht 

minder vaak wordt gebruikt, persoonlijke autonomie) binnen de rechtsorde van de Europese Unie is 

erkend als rechtsbeginsel dat aan EU-grondrechten ten grondslag ligt. Deze benadering vindt 

bovendien steun in het EVRM en de interpretatie daarvan door het EHRM. Bovendien is de EU 

inmiddels partij bij het VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap, een verdrag 

dat veel waarde toekent aan de persoonlijke autonomie van mensen met een handicap.196 

De EHRM-rechtspraak heeft in de Europese rechtsorde betekenis via de bepalingen van het 

Grondrechtenhandvest en bij de invulling van beginselen die als algemeen beginsel van Unierecht zijn 

erkend door het HvJ. Dat is vooral van belang nu zelfbeschikking in de rechtspraak van het Hof van 

Justitie van de EU is erkend als beginsel dat aan andere grondrechten, zoals het recht op gelijke 

behandeling, ten grondslag ligt. Het HvJ zelf legt het beginsel vooral uit als het hebben van een zo 

groot mogelijke keuzevrijheid. Voorts mag worden aangenomen dat zelfbeschikking als 

rechtsbeginsel ten grondslag ligt aan het recht op lichamelijke en geestelijke integriteit en aan het 

recht op zeggenschap over en toegang tot informatie. Deze opvatting vindt bevestiging in de EU-

regelgeving en jurisprudentie ten aanzien van zelfbeschikking als geïnformeerde toestemming. Het 

Hof van Justitie heeft uitdrukkelijk een dergelijke recht op informed consent erkend. Daarnaast erkent 

het Hof het daarmee nauw verbonden recht op bescherming van vertrouwelijke medische informatie. 

Ook Europese regelgeving zet zich in voor versterking van de positie van de geïnformeerde patiënt. Bij 

deze benadering van zelfbeschikking staat de keuzevrijheid van de patiënt centraal. Binnen de EU-

rechtsorde wordt dit streven naar optimalisering van de keuzevrijheid van de patiënt niet alleen 
                                                                                 

193 Preambule, overweging 20, Richtlijn 2011/24/EU. Art 4 lid 2 b Richtlijn 2011/24/EU spreekt bovendien van 

‘individuele patiënten […] helpen met kennis van zaken een keuze […] maken’. 

194 Preambule, overweging 2, Richtlijn 2011/24/EU. 

195 COM(2008) 414 def., Brussel, 2.7.2008, 2008/0142 (COD). 

196 L.R.L. Poffé, ‘EU partij bij VN-Verdrag inzake de rechten van personen met een handicap’, NTM 2011, p. 63-74. 
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gebaseerd op fundamentele rechten – zoals voornoemd recht op lichamelijke en geestelijke 

integriteit – maar ook op het streven naar een optimaal vrij verkeer van personen, diensten en 

goederen binnen de EU. 
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4 

Zelfbeschikking in de Nederlandse Grondwet 

Janneke Gerards, Aart Hendriks en Nelleke Koffeman 

4.1 Inleiding 

De Nederlandse Grondwet vormt een belangrijk onderdeel van het kader waarbinnen wetgeving over 

zelfbeschikking in het gezondheidsrecht tot stand komt en tot uitvoering wordt gebracht. In 1983 is 

de Grondwet grondig herzien en voorzien van een apart hoofdstuk over grondrechten. De in dit 

hoofdstuk neergelegde grondrechten hebben, aldus de grondwetsgeschiedenis, mede tot doel 

‘persoonlijke autonomie te handhaven en een vergaande ingreep van overheidsorganen in het 

persoonlijk leven te voorkomen’.197 Voorts beogen deze rechten ‘bij te dragen aan de ontplooiing van 

elk individu naar eigen geaardheid …’.198 Zelfbeschikking als norm klinkt in deze doelstellingen 

duidelijk door. Omdat mensen verschillend geaard zijn, hebben zij in deze grondrechtenoptiek andere 

behoeften. En voor de bevrediging van die behoeften zijn mensen afhankelijk van hun omgeving,199 

zowel in negatieve zin (respect voor verschillende keuzes) als positieve zin (de aanwezigheid van 

voorwaarden om keuzes te realiseren). 

Ondanks de omstandigheid dat juist in de jaren voorafgaand aan de totstandkoming van de herziene 

Grondwet in Nederland veel discussies plaatsvonden die rechtstreeks raakten aan de zelfbeschikking 

van het individu (abortus, patiëntenrechten, de gedwongen opname en behandeling van 

psychiatrische patiënten in instellingen etc.), heeft zelfbeschikking als zodanig geen erkenning 

gevonden in de Grondwet. Hetzelfde geldt voor het begrip autonomie, een term die in het 

Nederlandse constitutionele discours veeleer wordt geassocieerd met de bijzondere positie en 

bevoegdheden van decentrale overheden, levensbeschouwelijke genootschappen en bepaalde 

beroepsgroepen (‘professionele autonomie’200). Voor sommige gezondheidsjuristen is de afwezigheid 

van een expliciete verwijzing naar autonomie in de Grondwet (mede) reden om het bestaan van een 
                                                                                 

 Prof.mr. J.H. Gerards is verbonden als hoogleraar fundamentele rechten aan de Radboud Universiteit Nijmegen. 

Prof.mr. A.C. Hendriks is verbonden als hoogleraar gezondheidsrecht aan de Universiteit Leiden/LUMC. N.R. 

Koffeman LL.M. is promovenda aan het Europa Instituut van de Faculteit der Rechtsgeleerdheid van de 

Universiteit Leiden. Deze bijdrage is op 31 mei 2011 afgesloten. 

197 Kamerstukken II 1975/76, nr. 13 872, nr. 1-5, p. 10. 

198 Idem. 

199 Vgl. Conclusie A-G Van den Berge, HR 15 juli 1998, NJ 2000, 168. 

200 A.M. Mackor, Grenzen aan professionele autonomie (oratie Groningen), Groningen 2011. 
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recht op zelfbeschikking te ontkennen; zij kennen zelfbeschikking hooguit de status van beginsel 

toe.201 Ondanks het ontbreken van een verwijzing naar zelfbeschikking in de Grondwet, klinkt – zoals 

wij hieronder zullen betogen - deze notie nadrukkelijk door in het recht op eerbiediging van de 

persoonlijke levenssfeer (art. 10 Grondwet) en in het recht op onaantastbaarheid van het lichaam (art. 

11 Grondwet). Het is daarom dat wij in dit hoofdstuk nader ingaan op deze twee grondrechten. 

In paragraaf 2.1 van hoofdstuk 2 is al opgemerkt dat in het algemeen de Grondwet als kader voor de 

bescherming van grondrechten in de praktijk minder belang toekomt dan het Europees Verdrag voor 

de Rechten van de Mens (EVRM). Dit heeft veel te maken met het gegeven dat wetgeving volgens de 

Grondwet wel aan het EVRM mag worden getoetst, maar niet aan de grondrechten zoals ze in de 

Grondwet zijn neergelegd (art. 120 Grondwet). Niettemin is het door de Grondwet gecreëerde kader 

potentieel belangrijk, vooral nu in het EVRM geen direct equivalent van art. 11 Grondwet is terug te 

vinden.202 Zoals hiervoor al bleek (zie par. 2.3), wordt de notie van zelfbeschikking door het Europees 

Hof voor de Rechten van de Mens (EHRM) vooral ingelezen in algemenere bepalingen als het recht op 

leven (art. 2 EVRM), het verbod op onmenselijke en vernederende behandeling (art. 3 EVRM), en – in 

het bijzonder – het recht op respect voor het privéleven (art. 8 EVRM). De preciezere bepaling van art. 

11 Grondwet kan als ijkpunt bij het opstellen van wetgeving en beleid daardoor zeker toegevoegde 

waarde hebben in vergelijking met het EVRM.   

Uit de Grondwetsgeschiedenis blijkt dat art. 11 Grondwet pas in een laat stadium van de 

voorbereidingen die hebben geleid tot een herziene Grondwet is voorgesteld.203 De regering zag 

eerst niet zoveel nut voor zo’n bepaling, omdat het thema van de lichamelijke integriteit volgens haar 

al werd afgedekt door art. 10 Grondwet (recht op respect voor de persoonlijke levenssfeer).204 Ook 

anderszins nam de regering aan dat art. 11 Grondwet strikt genomen een overbodige bepaling vormt 

en dat het ten opzichte van art. 10 Grondwet ‘slechts weinig meer dan een explicatieve betekenis’ 

heeft.205Laatstgenoemde bepaling, art. 10 Grondwet, luidt namelijk als volgt: 

‘1. Ieder heeft, behoudens bij of krachtens de wet te stellen beperkingen, recht op 

eerbiediging van zijn persoonlijke levenssfeer. 

2. De wet stelt regels ter bescherming van de persoonlijke levenssfeer in verband met het 

vastleggen en verstrekken van persoonsgegevens. 

3. De wet stelt regels inzake de aanspraken van personen op kennisneming van over hen 

vastgelegde gegevens en van het gebruik dat daarvan wordt gemaakt, alsmede op 

verbetering van zodanige gegevens.’ 
                                                                                 

201 B. Sluijters, Geknipt verband (oratie Leiden), Deventer: Kluwer 1975 en M.A.J.M. Buijsen, ‘Autonomie en 

rechtvaardigheid in de gezondheidszorg’, ProVita Humana 2010, nr. 1, p. 12-17. Voor een ander standpunt, zie 

o.a. de publicaties van Leenen, J. Legemaate, ‘Het zelfbeschikkingsrecht: een oud debat in nieuw licht’, TvGR 

2004, p. 18-23; A.C, Hendriks, In beginsel (oratie Leiden), Leiden: Stichting NJCM-Bulletin 2006 en J.K.M. Gevers, 

‘Gezondheidsrecht: ontwikkelingen en reflecties’, TvGR 2010, p. 363-37. 

202 Al valt het recht op respect voor de lichamelijke integriteit onder de reikwijdte van art. 8 EVRM. 

203 P.J.J. Zoontjens, ‘Artikel 11’, in: A.K. Koekkoek (red.), De Grondwet – een systematisch en artikelsgewijs 

commentaar, derde druk, Deventer: W.E.J. Tjeenk Willink 2000, p. 179 en A. Kors, ‘Recht op onaantastbaarheid 

van het menselijk lichaam’, NJCM-Bulletin 1981, p. 106 e.v.  

204 Nota over de vraag of een bepaling over het licht op onaantastbaarheid van het menselijk lichaam in de 

Grondwet zou moeten worden opgenomen, Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 1-2, p. 7. 

205 Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 1-2, p. 6-7 
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Pas op uitdrukkelijk verzoek van de Tweede Kamer kwam de regering met een voorstel tot het 

vastleggen van het recht op respect voor de onaantastbaarheid van het lichaam.206 Dit voorstel was 

mede ingegeven door van de maatschappelijke discussies en rechtspraak over de toevoeging van fluor 

aan het drinkwater.207 De overheid was in de jaren zestig van de vorige eeuw tot deze maatregel 

overgegaan met het oog op de bescherming van de volksgezondheid. Tegen dit beleid ontstond 

echter steeds meer verzet, waarbij de tegenstanders zich beriepen op de zelfbeschikking en de 

lichamelijke integriteit. De Kamer drong er vervolgens op aan een aparte bepaling in de Grondwet op 

te nemenover de onaantastbaarheid van het menselijk lichaam. 

In de daarop volgende parlementaire behandeling en de bijbehorende Kamerstukken zijn de termen 

zelfbeschikking en persoonlijke autonomie overigens niet gebruikt. Het belang dat hieraan toekomt is 

wel anderszins verwoord – bijvoorbeeld via de verwijzing naar ‘het recht over het eigen lichaam te 

beschikken.’208 De uiteindelijk tot stand gekomen bepaling (art. 11 Gw) luidt als volgt: 

‘Ieder heeft, behoudens bij of krachtens de wet te stellen beperkingen, recht op 

onaantastbaarheid van zijn lichaam.’ 

Deze bepaling beperkt zich welbewust tot de lichamelijke integriteit, dus de onaantastbaarheid van 

het lichaam. Deze primair als afweerrecht geformuleerde bepaling komt in publicaties en discussie 

over gezondheidsrechtelijke onderwerpen als orgaandonatie, medische keuringen, gedwongen 

vormen van behandeling en de zeggenschap over lichaamsmateriaal regelmatig aan de orde. 

Weliswaar achtte de regering ook de geestelijke integriteit beschermwaardig, maar belangrijke 

bescherming werd volgens de regering op dat punt al geboden door de bepalingen over de vrijheid 

van godsdienst en levensovertuiging, de vrijheid van meningsuiting en de vrijheid van onderwijs.209 

Deels zou de geestelijke integriteit volgens de regering bovendien worden afgedekt door art. 10 

Grondwet over het respect voor de persoonlijke levenssfeer, bijvoorbeeld als het gaat om een 

onderzoek van iemands integriteit of persoonlijke opvattingen (genoemd wordt het voorbeeld van 

het gebruik van een leugendetector).210 Aangenomen moet dan ook worden dat art. 10 en 11 

Grondwet complementair zijn: art. 11 Grondwet dekt primair het element van lichamelijke integriteit 

af, terwijl art. 10 Grondwet eerder betrekking heeft op de geestelijke integriteit.211 Art. 10 Grondwet 

bestrijkt ook andere aspecten die vallen onder het brede bereik van ‘privacy’ of ‘privéleven’. In dit 

opzicht is bovendien van belang dat art. 11 Grondwet uitsluitend bescherming biedt aan natuurlijke 

personen, terwijl art. 10 Grondwet ook de privacy van zaken als een privéwoning en van 

                                                                                 

206 Motie Kappeyne van de Coppello c.s. (‘van oordeel dat het beginsel van onaantastbaarheid van het lichamelijke 

integriteit zo belangrijk is, dat het als grondrecht afzonderlijk in de Grondwet behoort te worden vermeld’), 

aangenomen op 25 juni 1979, Kamerstukken II 1978/79, p. 5678.  

207 Zie ook HR 22 juni 1973, NJ 1973, 386. 

208 Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 1-2, p. 5. 

209 MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, nr. 16 086, nr. 3, p. 4.  

210 Idem, p. 5. 

211 Bij grensgevallen, zoals dwangbehandeling bij psychiatrische patiënten, wordt in de praktijk overigens toch 

vooral de specialis van art. 11 Grondwet van toepassing geacht; zie bijv. Hof Arnhem 12 juli 1988, AB 1989, 122, 

m.nt. Sluijs. 
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rechtspersonen en bedrijfsruimten waarborgt.212 Zo wordt een huisbezoek, volgens vaste 

rechtspraak, aangemerkt als een inbreuk op de zelfbeschikking en integriteit in de beslotenheid van 

de eigen woning.213 

In het onderstaande behandelen wij kort de betekenis van de artikelen 10 en 11 Grondwet voor de 

notie van zelfbeschikking. Daarbij zullen wij niet ingaan op de nadere invulling die de wetgever aan 

de bepalingen heeft gegeven op het terrein van het gezondheidsrecht (zie daarover de afzonderlijke 

deelstudies). Doel van deze voorstudie is immers om weer te geven hoe het grondrechtelijk kader – 

waarbinnen de wetgever bij de uitwerking van de notie van zelfbeschikking moet opereren – vorm 

heeft gekregen, en hoe in dat kader invulling wordt gegeven aan de notie. Dit onderdeel beoogt dan 

ook slechts om inzicht te bieden in de algemene betekenis van de genoemde bepalingen, zoals die uit 

de grondwetsgeschiedenis en de literatuur en de jurisprudentie over de artikelen 10 en 11 Grondwet 

kan worden afgeleid (par. 4.2 en par. 4.3). Daarnaast besteden wij kort aandacht aan enkele 

toekomstige ontwikkelingen die zich ten aanzien van de Grondwet kunnen voordoen (par. 4.4), en aan 

de jurisprudentie van de Hoge Raad waarin een zelfstandig fundamenteel zelfbeschikkingsrecht is 

erkend (par. 4.5). Dit hoofdstuk sluiten wij af met de belangrijkste conclusies (par. 4.6). 

4.2 Lichamelijke integriteit – betekenis van art. 11 Grondwet 

4.2.1 Negatief afweerrecht of positief beschikkingsrecht? 

Art. 11 Grondwet beoogt volgens de Grondwetsgeschiedenis primair een afweerrecht te zijn. Dat 

betekent dat de bepaling beschermt tegen actieve inbreuken op de lichamelijke integriteit door de 

overheid. Dergelijke inbreuken kunnen allerlei vormen aannemen. De regering gaf in een nota over de 

vraag of een bepaling over het licht op onaantastbaarheid van het menselijk lichaam in de Grondwet 

zou moeten worden opgenomen,214 het volgende lijstje van omstandigheden waarin het recht van 

toepassing zou kunnen zijn: 

 foltering 

 lijfstraffen 

 lichamelijke en geestelijke mishandeling 

 gedwongen medische experimenten 

 toedienen van elektroshocks aan psychisch gestoorden 

 gedwongen behandeling van lijders aan venerische ziekten 

 gedwongen toediening van voedsel tijdens een hongerstaking 

 toedienen van een waarheidsserum aan verdachten 

 leegpompen van de maag 

 encefalografie 

 bloedafname 

 inenting 

 röntgenologisch onderzoek 

 verwondingen 
                                                                                 

212 D.E. Bunschoten, Artikel 10, opm. 2, Tekst & Commentaar. Grondwet, Deventer: Kluwer 2009, p. 29. 

213 CRvB 8 juni 2010, AB 2011, 45, m.nt. Bröring, RSV 2010, 194, LJN BM8044. 

214 Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 1-2, p. 4. 
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 operaties 

 behandeling door een arts 

 knippen van de haren 

Deze handelingen vallen vrijwel allemaal binnen het domein van het gezondheidsrecht en/of het 

strafrecht. Dit verklaart wellicht ook het grote belang dat door de beoefenaars van het 

gezondheidsrecht aan art. 11 Grondwet wordt gehecht. In de grondwetsgeschiedenis, en ook blijkens 

dit lijstje, wordt uitdrukkelijk een relatie gelegd tussen het recht op onaantastbaarheid van het 

lichaam en de algemene notie van zelfbeschikking.215 Daarbij geeft de regering aan dat het recht op 

onaantastbaarheid van het lichaam in algemene zin twee terreinen omvat: 

‘- het recht om te worden gevrijwaard van schendingen van en inbreuken op het lichaam door 

anderen; 

- het recht zelf over het lichaam te beschikken.’216 

De regering heeft geen nadere uitleg gegeven van de betekenis van het genoemde 

zelfbeschikkingsrecht. Evenmin heeft zij uitgelegd in hoeverre dit een ander recht is dan het recht om 

gevrijwaard te blijven van schendingen van en inbreuken op het lichaam door anderen.217 Toch kan 

worden aangenomen dat het eerste element primair een negatief karakter heeft, in die zin dat het 

bijvoorbeeld beschermt tegen gedwongen vormen van behandeling. In deze vorm is het recht een 

afweerrecht. In de optiek van de regering blijft dit recht na het overlijden voortbestaan.218 Het 

tweede element, het beschikkingsrecht, is meer positief geformuleerd en kan betekenen dat het 

individu de vrije keuze heeft om zelf met zijn lichaam te kunnen doen wat hij wil. Elementen als de 

vrijheid om een abortus te ondergaan of te kiezen voor levensbeëindigend handelen, kunnen op die 

manier onder art. 11 Grondwet worden begrepen, net als beslissingen tot het doneren van organen of 

het bewust ondergaan van behandelingen met ernstige gevolgen voor de lichamelijke integriteit (bijv. 

de amputatie van een been of borst). Deze handelingen kunnen in het kader van de gezondheidszorg 

overigens alleen rechtmatig worden uitgevoerd voorzover de betrokkene vrijelijk en op basis van 

voldoende informatie heeft ingestemd met die behandeling (informed consent) en die behandeling 

verenigbaar is met de professionele standaard van de hulpverlener.219 Afweerrecht en 

beschikkingsrecht lopen aldus vloeiend in elkaar over. 
                                                                                 

215 Dit kan verband houden met de sterk Duitse beïnvloeding van de bepaling, die is ontleend aan art. 2 

Grundgesetz waarin eveneens de lichamelijke integriteit centraal staat; vgl. ook A. Kors, ‘Recht op 

onaantastbaarheid van het menselijk lichaam’, NJCM-Bulletin 1981, p. 107-108. Kors geeft bovendien aan dat 

deze ‘lichamelijke’ uitwerking van het recht ook al in Nederlandse rechtspraak zichtbaar was. 

216 Nota over de vraag of een bepaling over het licht op onaantastbaarheid van het menselijk lichaam in de 

Grondwet zou moeten worden opgenomen, Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 1-2, p. 5. 

217 Vgl. B.C. van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk van 

biotechnologie (diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom 2009, p. 111. 

218 Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 1-2, p. 5. Zie ook J.K.M. Gevers, ‘Rechtsbescherming na de dood’, in: J.K.M. 

Gevers & J.H. Hubben (red.), Grenzen aan de zorg; zorgen aan de grens, Alphen a/d Rijn: Samsom H.D. Tjeenk 

Willink 1990, p. 170-180. 

219 Hof Amsterdam 9 april 2008, NJ 2008, 599, m.nt. Legemaate, GJ 2008, 117, m.nt. Van Wijmen, TvGR 2008, 

37,m.nt. Sluijters, LJN BC9170 
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Deze uitleg van lichamelijke integriteit, waarbij in geval van patiënten het belang van adequate 

informatie wordt onderstreept220 en waarbij het beschikkingsrecht uitdrukkelijk als afzonderlijk 

element wordt erkend, strookt met de door de regering bij de totstandkoming van art. 11 Grondwet 

naar voren gebrachte visie op patiëntenrechten.221 Op dit punt is het echter vooral de literatuur en 

rechtspraak die de basis vormt voor deze interpretatie, en niet zozeer de toelichting bij de bepaling 

zelf.222 Daarbij komt dat de meningen in de academische literatuur over dit onderwerp sterk verdeeld 

zijn: waar sommigen oordelen dat art. 11 Grondwet primair uitdrukking beoogt te geven aan het 

negatieve recht als afweerrecht,223 benadrukken anderen juist het element van vrije wil (en daarmee 

van zelfbeschikking224) dat onder het tweede, positieve element tot uitdrukking komt.225 Op dit punt 

bestaat nog steeds controverse,226 hetgeen de functie van art. 11 Grondwet als basis of 

toetsingskader voor wetgeving over zelfbeschikkingsrecht niet verheldert.  

Ook de rechtspraak heeft hier geen uitkomst kunnen bieden. De meeste uitspraken hebben 

daadwerkelijk betrekking op negatieve inbreuken op het recht op onaantastbaarheid van het lichaam. 

Te denken is aan het wangslijmarrest,227 waarin de Hoge Raad impliciet aannam dat bij het afnemen 

van wangslijm ten behoeve van DNA-onderzoek sprake is van een inbreuk op de lichamelijke 
                                                                                 

220 Zie bijv. HR 29 september 2006, GJ 2006, 136, m.nt. Giard, LJN AY5693. 

221 MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, nr. 16 086, nr. 3, p. 5: ‘Een deelgebied van het 

patiëntenrecht betreft de eerbiediging van de fysieke integriteit: rechten met betrekking tot ingrepen in of 

behandelingen ten aanzien van zijn lichaam of het achterwege laten van zodanige ingrepen of behandelingen. 

Het recht op onschendbaarheid van het eigen lichaam van een patiënt brengt mee dat medische handelingen 

ten aanzien van hem slechts mogen worden verricht met zijn (eventueel veronderstelde) toestemming of met 

de toestemming van personen die voor hem mogen beslissen.’ 

222 Vgl. bijv. B.C van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk 

van biotechnologie(diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom 2009, p. 100-101. Zij geeft ook aan dat het bij de 

beide elementen gaat om wezenlijk verschillende rechten, in die zin dat het eerste recht een werkelijk 

afweerrecht is, terwijl het tweede recht eerder bevoegdheden aan het individu toekent. Wat van dit 

onderscheid ook zij, het lijkt duidelijk dat de grondwetgever hierop niet nader heeft gereflecteerd. 

223 Bijv. G.A. den Hartogh, Gift of bijdrage? Over morele aspecten van orgaandonatie, Den Haag: Rathenau Instituut 

2003, p. 52/53. 

224 Vgl.: E. Sutorius& E. Beekman, ‘Op weg naar het einde’, in: J. Peters, E. Sutorius e.a., Uit Vrije Wil. Waardig sterven 

op hoge leeftijd, Amsterdam: Boom 2011, p. 21-38 (33): De Universele Verklaring van de Rechten van de Mens 

bepaalt dat eenieder recht heeft op leven, vrijheid en onschendbaarheid van zijn persoon. Deze humanitaire 

grondtekst,waarop onze Grondwet en vele internationale verdragen zijn geïnspireerd, beschermt de 

persoonlijke integriteit van de burger en zijn vrijheid en verantwoordelijkheid voor individuele keuzen, die 

binnen wettelijke grenzen door de staat en onze medeburgers behoren te worden gerespecteerd. Iedere 

Nederlandse burger heeft dus de vrijheid het leven naar eigen inzicht en voorkeur in te richten, en deze vrijheid 

omvat ook de laatste levensfase en zijn beslissingen over het eigen sterven. Ook is onomstreden dat op 

niemand een plicht tot leven rust.’ 

225 Zie voor een goed overzicht van de meningen hierover B.C. van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke 

waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk van biotechnologie(diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom 2009, p. 

114 e.v. 

226 Deze controverse die tevens blijkt uit de discussie door de beoefenaren van het gezondheidsrecht over het 

gebruik van de term zelfbeschikkingsrecht. 

227 HR 2 juli 1990, NJ 1990, 751, m.nt. Schalken. 
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integriteit, en het aidstest-arrest, ook wel Rembrandtpark-arrest genoemd,228 waarin de HR aangaf 

dat het gedwongen ondergaan van een aidstest na verkrachting binnen het bereik komt van art. 11 

Grondwet.229 Personen die de integriteit en het (seksuele) zelfbeschikkingsrecht van anderen  

schenden kunnen ook strafrechtelijk worden vervolgd.230 De wetgeving en rechtspraak bieden 

dusdanig veel bescherming aan het negatieve zelfbeschikkingsrecht dat A-G Langemeijer zich hardop 

afvroeg ‘of het zelfbeschikkingsrecht, aldus opgevat, zich niet tegen de patiënt keert’.231 De vraag of 

ook het positieve zelfbeschikkingsrecht binnen het bereik komt van art. 11 Grondwet, is in 

rechtspraak slechts zeer zelden aan de orde gekomen232 en wordt dan vaak regelrecht afgewezen.233 

Wel is in dit verband het eerdergenoemde recht op informed consent erkend als onderdeel van het 

door art. 11 Grondwet beschermde recht op onaantastbaarheid van het lichaam234; daarop gaan wij 

hierna nog afzonderlijk in. 

Uit de grondwetsgeschiedenis kan blijken dat verschillende elementen waarvan algemeen wordt 

aangenomen dat zij onder het zelfbeschikkingsrecht worden begrepen, als onderdeel van de 

lichamelijke integriteit werden aangemerkt, en daarmee binnen het bereik van art. 11 Grondwet 

komen te vallen. Te denken is aan onderwerpen als de gedwongen behandeling van patiënten en 

gedetineerden, alsmede de verplichte vaccinatie of bloedafname ter bescherming van de 

volksgezondheid. De regering gaf destijds zelf al aan dat de nadere concretisering van de bepaling en 

een nadere bepaling van de reikwijdte ervan vooral in de rechtspraktijk zou moeten plaatsvinden.235 

Die concretisering lijkt in de rechtspraak in ieder geval vooral te hebben plaatsgevonden in de sfeer 

van nadere bescherming van het negatieve recht op onaantastbaarheid, aangevuld door het positieve 

vereiste van geïnformeerde toestemming (consent). De betekenis van art. 11 Grondwet als positief 

zelfbeschikkingsrecht kan vooralsnog noch uit literatuur noch uit rechtspraak worden afgeleid. Wel 

kan een dergelijk positief recht volgens de rechtspraak van de Hoge Raad als zelfstandig element van 

een fundamenteel zelfbeschikkingsrecht worden beschouwd; zie daarover nader paragraaf 4.5. 

4.2.2 Ruime beperkingsmogelijkheden, weinig sturende werking 

Art. 11 Grondwet heeft geen absoluut karakter. Dit geldt ook voor het recht om te worden 

gevrijwaard van schendingen van en inbreuken op het lichaam door anderen. De wetgever heeft 
                                                                                 

228 HR 18 juni 1993, NJ 1994, 347, m.nt. Alkema & Brunner, TvGR 1993, 53, m.nt. Leenen & Van Veen. 

229 Zie in lijn met de uitspraak van de Hoge Raad van 18 juni 1993 ook HR 12 december 2003, NJ 2004, 117, 

TvGR2004, 25, RvdW 2003, 193 (bloedafname t.b.v. hiv-test). 

230 Zie bijv. HR 30 maart 2010, NJ 2010, 376, m.nt. Keijzer. 

231 Conclusie A-GLangemeijer, HR 29 april 2005, NJ 2006, 287, m.nt. Legemaate (onder nr. 288), BJ 2005, 17,m.nt. 

Widdershoven, GJ 2005, 64. 

232 In een uitspraak waarin dit element in meer abstracte zin aan de orde was (het RAILS-arrest van de Hoge Raad), 

ging het om de vraag of een fotoreportage waarin vrouwen werden getoond alsof zij mishandeld waren, werd 

in ieder geval niet aangenomen dat het daarbij ging om een element dat binnen het bereik van het rechtsbegrip 

van de lichamelijke integriteit komt te vallen (HR 21 oktober 1994, NJ 1996, 346, m.nt. Brunner. 

233 Hof Leeuwarden 14 oktober 2003, TvGR 2004, 15; Rb. Alkmaar 7 december 2005, TvGR 2006, 10, LJN AU7519; Rb. 

Arnhem 15 april 2009, NJ 2009, 392, LJN BI2224 en Rb. Almelo 29 mei 2009, TvGR 2009, 21/20, LJN BI5890/91. 

234 HR 23 november 2001, NJ 2002, 387, m.nt. Vranken, TvGR 2002, 20, m.nt. Slabbers onder nr. 21 en HR 23 

november 2001, NJ 2002, 386, m.nt. Vranken onder nr. 387, TvGR 2002, 21, m.nt. Slabbers. 

235 MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, 16 086, nr. 3, p. 7. 



84 

uitdrukkelijk de mogelijkheid om beperkingen van dit recht vast te stellen wanneer hij dat 

noodzakelijk acht, bijvoorbeeld als hij inentingen verplicht wil stellen ter bescherming van de 

volksgezondheid, of als hij voor bepaalde gevallen wil voorzien in de mogelijkheid van 

dwangbehandelingen, waaronder het onderwerpen van een persoon aan een gedwongen lichamelijk 

onderzoek. De Grondwet stelt hierbij de eis dat een formeelwettelijke basis moet bestaan voor iedere 

inbreuk op art. 11 (legaliteitsvereiste). Wel kan de bevoegdheid tot het stellen van beperkingen 

worden gedelegeerd (‘behoudens of krachtens de wet’) en daarmee worden uitgeoefend door lagere 

regelgevers. Vooral aan dit vereiste is in de rechtspraak nader invulling gegeven. In sommige gevallen 

heeft dat ertoe geleid dat bepaalde (be)handelingen in strijd met de Grondwet werden geacht. Zo 

stelde het Hof Arnhem in 1988 dat een voldoende duidelijke wettelijke basis voor dwangbehandeling 

van psychiatrische patiënten in de toenmalige Krankzinnigenwet ontbrak, een hiaat waarin inmiddels 

door de Wet BOPZ is voorzien.236 Ook onder het regime van de Wet BOPZ mag een onvrijwillige 

opname in een psychiatrische zorginstelling niet in strijd komen met het zelfbeschikkingsrecht van de 

patiënt.237 

Ook voor het strafrecht heeft het legaliteitsvereiste consequenties gehad. De Hoge Raad leidde in het 

wangslijmarrest uit art. 11 Grondwet af, dat strafvorderlijke bepalingen die de lichamelijke integriteit 

raken, strikt moeten worden geïnterpreteerd. Alleen in de duidelijk omschreven omstandigheden mag 

inbreuk worden gemaakt op de onaantastbaarheid van het lichaam.238 

Het legaliteitsvereiste is minder streng uitgelegd als het gaat om privaatrechtelijke 

rechtsverhoudingen. Dit blijkt onder meer uit het eerdergenoemde aidstestarrest.239 Daarin was de 

vraag aan de orde of een man die een vrouw had verkracht, in een civiele procedure kon worden 

verplicht tot het ondergaan van een aidstest. De Hoge Raad nam in deze horizontale 

rechtsverhouding aan dat hierin weliswaar het grondrecht van art. 11 Grondwet aan de orde is, maar 

dat de ruim geformuleerde bepaling van de onrechtmatige daad (tegenwoordig art. 6:162 BW) 

voldoende wettelijke basis vormt voor een beperking als in de zaak verlangd.240 De legaliteitseis is 

daarmee relatief strikt als het gaat om inbreuken op de lichamelijke integriteit die zijn gemaakt door 

de wetgever (bijvoorbeeld door het vaststellen van strafvorderlijke regels), maar duidelijk veel minder 

als het gaat om horizontale rechtsverhoudingen (waar de ruime onrechtmatige daadsbepaling kan 

volstaan als wettelijke basis).  

De Grondwet biedt verder geen sturing als het gaat om de inhoud van beperkingen op art. 11 

Grondwet. In de Grondwet is bijvoorbeeld niet de eis opgenomen dat dergelijke beperkingen 

noodzakelijk moeten zijn om bepaalde doelstellingen van algemeen belang te verwezenlijken, of dat 

zij in een proportionele verhouding staan tot deze doelstellingen. De wetgever heeft hierdoor een 

                                                                                 

236 Hof Arnhem 12 juli 1988, AB 1989, 122, m.nt. Sluijs. 

237 Rb. Haarlem 4 september 2009, LJN BJ7013. 

238 HR 2 juli 1990, NJ1990, 751, m.nt. Schalken, r.o. 3.3.A: ‘Het uitzonderingskarakter van de beperkingen op het 

evenbedoelde grondrecht [art. 11 Grondwet] belet de desbetreffende bepalingen in een andere zin te verstaan 

dan in de strikte bewoordingen daarvan ligt opgesloten’. Vgl. meer impliciet (d.w.z. zonder uitdrukkelijke 

verwijzing naar art. 11 Grondwet) HR 12 oktober 1999, NJ 2000, 11, m.nt. ’t Hart (‘klassiek’ bloedonderzoek), r.o. 

3.6.  

239 HR 18 juni 1993, NJ 1994, 347, m.nt. Alkema & Brunner. 

240 Zie ook de bevestiging van deze uitspraak in HR 12 december 2003, RvdW 2003, 193 (bloedafname t.b.v. hiv-

test). 
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grote vrijheid om te bepalen welke beperkingen aanvaardbaar en redelijk zijn, zoals de regering 

destijds uitdrukkelijk bevestigde in de nota naar aanleiding van het verslag bij de grondwetsbepaling: 

‘… ingevolge artikel 1.10a [het latere art. 11] [is] de wetgever … geroepen te bepalen in 

hoeverre aan het recht om zelf over het lichaam te beschikken grenzen worden gesteld. 

Hoever hij hierbij mag en kan gaan, zal tijdens de parlementaire behandeling van een bepaald 

wetsvoorstel tot uiting komen. …  Steeds zal van geval tot geval de wetgever moeten 

beoordelen of een bepaalde inbreuk op het recht op onaantastbaarheid van het menselijk 

lichaam mogelijk moet worden gemaakt. In abstracto valt hieromtrent geen algemeen 

oordeel te geven.’241 

Nu ook de precieze reikwijdtebepaling van art. 11 Grondwet door de grondwetgever uitdrukkelijk aan 

de rechtsvorming in de praktijk is overgelaten, is het door de Grondwetgever gecreëerde kader niet 

erg sterk of sturend. Het is om die reden niet verrassend dat vooral de EHRM-rechtspraak in de 

praktijk betekenis heeft gekregen, nu de rechtspraak van het Straatsburgse Hof veel meer materiële 

richting geeft aan de invulling van de notie van zelfbeschikking en de verplichtingen die daaruit voor 

de overheid voortvloeien. In de praktijk blijken EVRM-eisen als die van noodzakelijkheid en 

proportionaliteit van beperkingen soms ook impliciet bij art. 11 Grondwet te worden toegepast.242 

Op dat punt lopen toetsing aan art. 11 Grondwet en toetsing aan het EVRM parallel. 

4.2.3 Positieve verplichtingen en horizontale werking 

De regering heeft in de grondwetsgeschiedenis steeds het karakter van art. 11 Grondwet als 

afweerrecht benadrukt. Dat betekent dat uit art. 11 Grondwet niet een algemene 

inspanningsverplichting tot, bijvoorbeeld, het garanderen van een goed milieu of tot adequate 

gezondheidszorg kan worden afgeleid, ook al kan het daarbij gaan om randvoorwaarden die 

essentieel zijn om het recht op onaantastbaarheid van het lichaam effectief te kunnen 

garanderen.243 Dergelijke positieve verplichtingen kunnen wel uit de in de Grondwet vervatte sociale 

grondrechten worden afgeleid (m.n. art. 21 en 22 Grondwet). Deze bepalingen hebben in de praktijk 

echter weinig juridische betekenis gekregen. Ook op dit punt biedt het EVRM meer 

aanknopingspunten, nu de in de EHRM-rechtspraak neergelegde positieve verplichtingen vaak een 

bindend karakter wordt toegekend.  

In de grondwetsgeschiedenis benadrukte de regering verder dat de bepaling vooral is bedoeld om 

burgers te beschermen tegen aantasting van hun rechten door de overheid.244 Art. 11 Grondwet 

schept dus geen verplichting voor de overheid om bescherming te bieden aan burgers tegen 

inbreuken op hun lichamelijke integriteit door derden (horizontale werking), zoals die bijvoorbeeld 

relevant kunnen zijn in de relatie tussen arts en patiënt. Wel heeft de regering aangegeven dat de 

wetgever vrij is om dergelijke bescherming te bieden door middel van wetgeving.245 Tevens is bij de 

totstandkoming van art. 11 Grondwet bepaald dat het recht op lichamelijke integriteit in belangrijke 
                                                                                 

241 Nota naar aanleiding van het verslag bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, 16086, nr. 8, p. 6-7.  

242 Vgl. HR 18 juni 1993, NJ 1994, 347, in het bijzonder de noot van Alkema onder dit arrest.  

243 MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, 16086, nr. 3, p. 6. 

244 Idem. 

245 Idem. 
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mate kan doorwerken in de relatie arts-patiënt.246 Ook geldt dat in de praktijk een zekere horizontale 

werking aan de bepaling is toegekend; soms is deze zelfs direct, in die zin dat de bepaling als zodanig 

wordt toegepast in een rechtsverhouding tussen individuen.247 Zo heeft de rechter meermaals 

bepaald dat medische fouten, zeker op het terrein van de voortplantingsgeneeskunde, kunnen leiden 

tot schendingen van het zelfbeschikkingsrecht van de patiënt (en de eventuele partner).248 Uit art. 11 

Grondwet zelf vloeit tot een dergelijke toepassing echter geen enkele verplichting voort. 

4.2.4 Recht op informed consent als enige oncontroversiële uitwerking 

Art. 11 Grondwet beschermt volgens de grondwetsgeschiedenis het individu uitdrukkelijk in de 

context van de gezondheidszorg. Bij het ondergaan van een geneeskundige behandeling komt 

bijzonder gewicht toe aan het vereiste van informed consent.249 De regering merkt hierover in de 

memorie van toelichting het volgende op: 

‘Het recht op onschendbaarheid van het eigen lichaam van een patiënt brengt mee dat 

medische handelingen ten aanzien van hem slechts mogen worden verricht met zijn 

(eventueel veronderstelde) toestemming of met de toestemming van personen, die voor hem 

mogen beslissen. Een arts die een patiënt behandelt tegen diens wil kan daarom strafbaar 

zijn.’250 

Dit betekent dat art. 11 Grondwet in ieder geval een recht omvat om niet te worden onderworpen 

aan een geneeskundige behandeling, zonder dat sprake is van informed consent. De eis van informed 

consent vloeit daarmee rechtstreeks voort uit de Grondwet. Nadere uitwerkingen zijn 

vanzelfsprekend te vinden in specifieke gezondheidswetgeving en de daarover tot stand gebrachte 

rechtspraak. In sommige gevallen wordt daarbij het vereiste van informed consent expliciet in 

verband gebracht met de door art. 10 en 11 Grondwet beschermde rechten, zoals in het 

dwarslaesiearrest van de Hoge Raad.251 Dit arrest had betrekking op een patiënt die aan haar 

wervelkolom was geopereerd, maar die niet voldoende zou zijn geïnformeerd over de risico’s die aan 

deze operatie waren verbonden voor het oplopen van een dwarslaesie (ruggenmergbeschadiging). De 

Hoge Raad legde in deze uitspraak uitdrukkelijk de relatie tussen de notie van zelfbeschikking, het 

recht om voldoende informatie te kunnen verkrijgen over een voorgestelde behandeling en het geven 

van toestemming voor zo’n geneeskundige handeling; bovendien koppelde het dit alles aan de 

betekenis van art. 11 Grondwet: 

                                                                                 

246 Kamerstukken II 1978/79, 15 463, nr. 4, p. 4. De regering verwijst hier naar twee uitspraken van de HR uit 

1975/75 waaruit blijkt dat het een arts niet is toegestaan een patiënt een door de patiënt niet gewenste 

behandeling te laten ondergaan. 

247 Zie het eerder besproken aidstestarrest: HR 18 juni 1993, NJ 1994, 347, m.nt. Alkema &Brunner en vgl. HR 12 

december 2003, RvdW 2003, 193 (bloedafname t.b.v. hiv-test). 

248 Zie bijv. Hof ’s-Gravenhage 29 september 2009, GJ 2007, 6, TvGR 2010, 8, m.nt. Kottenhagen, LJN BK1574. 

249 MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, 16086, nr. 3, p. 7. 

250 Idem. 

251 HR 23 november 2001, NJ 2002, 387, m.nt. Vranken. 
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‘3.5.2 … hier aan de orde [is] een geval van het tekortschieten door een arts in de nakoming 

van de op hem rustende verplichting zijn patiënt vóór een medische behandeling op 

duidelijke wijze in te lichten over de risico's van de voorgestelde behandeling. Deze 

verplichting strekt ertoe de patiënt in staat te stellen goed geïnformeerd te beslissen of hij al 

dan niet toestemming voor deze behandeling zal geven. Deze verplichting vindt zijn 

grondslag in de door art. 10 van de Grondwet gewaarborgde eerbiediging en bescherming 

van de persoonlijke levenssfeer en de door art. 11 van de Grondwet gewaarborgde 

onaantastbaarheid van het menselijk lichaam. … 

3.5.3 Deze op de arts rustende verplichting de patiënt op duidelijke wijze in te lichten over de 

risico's verbonden aan de voorgestelde behandeling strekt derhalve niet ertoe de patiënt te 

beschermen tegen deze risico's, maar zij strekt ertoe … de patiënt in staat te stellen goed 

geïnformeerd te beslissen of hij al dan niet toestemming voor de voorgestelde behandeling 

zal geven. Het tekortschieten in de nakoming van deze verplichting roept het risico in het 

leven dat de patiënt niet op de door hem gewenste wijze van zijn zelfbeschikkingsrecht 

gebruik kan maken, het risico derhalve dat hij een keuze maakt die hij mogelijk niet gemaakt 

zou hebben als hij goed geïnformeerd was.’252 

Deze uitspraak laat zien dat de Hoge Raad niet alleen het negatieve afweerrecht van de 

onaantastbaarheid van het menselijk lichaam onder de reikwijdte van art. 11 Grondwet begrijpt, 

maar, net als de grondwetgever, ook (een element van) het meer positieve recht op zelfbeschikking 

(zie hiervoor, par. 4.2.1). Het gaat hier echter wel om de specifieke context van informed consent, 

waarvan gesteld kan worden dat dit vereiste nauw samenhangt met het negatieve aspect van de 

onaantastbaarheid van het lichaam.253 Uiteindelijk is het geven van toestemming immers slechts 

nodig om te kunnen bepalen of wel of niet gerechtvaardigd inbreuk wordt gemaakt op de 

lichamelijke integriteit. Zoals Van Beers heeft aangegeven, is het waarschijnlijk dan alleen dit 

specifieke punt van positieve zelfbeschikking waarnaar de regering heeft verwezen door te stellen dat 

art. 11 Grondwet ook ‘het recht zelf over het lichaam te beschikken’ omvat.254 Of buiten de context 

van informed consent het positieve zelfbeschikkingsrecht werkelijk geacht moet worden onderdeel uit 

te maken van art. 11 Grondwet, is nog niet duidelijk. 

4.3 Bescherming van de persoonlijke levenssfeer – art. 10 Grondwet 

Geldt voor art. 11 Grondwet al dat de grondwetsgeschiedenis veel onduidelijkheid laat over de 

precieze betekenis van het daarin vastgelegde recht in relatie tot de notie van zelfbeschikking, dit 

geldt a fortiori voor art. 10 Grondwet. Hiervoor gaven wij al aan dat uit de 

totstandkomingsgeschiedenis van art. 11 kan worden afgeleid dat de regering aannam dat elementen 

van geestelijke integriteit binnen het bereik van art. 10 vallen. De regering heeft er daarbij op 

gewezen dat het onderscheid tussen lichamelijke en geestelijke integriteit niet mag worden 

verabsoluteerd: ‘de mens [functioneert] als eenheid.’255 Dat een element van persoonlijke autonomie 
                                                                                 

252 R.o. 3.5.2 en 3.5.3. Idem in HR 23 november 2001, NJ 2002, 386 (complicaties bij polsoperatie), r.o. 3.5.3 en 3.5.4. 

253 Vgl. B.C. van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk van 

biotechnologie (diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom 2009, p. 125. 

254 Idem. 

255 MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, 16 086, nr. 1-5, p. 4. 



88 

of zelfbeschikking inherent is aan art. 10 Grondwet, kan ook worden afgeleid uit de volgende, zeer 

algemene definitie die de regering eraan gaf in de memorie van toelichting bij het 

grondwetswijzigingsvoorstel: 

‘De termen «persoonlijke levenssfeer» en «privacy» wekken de indruk een gebied aan te 

duiden waarbinnen elk individu vrij is en geen inmenging van anderen behoeft te dulden.’256 

Verder wordt in de grondwetsgeschiedenis melding gemaakt van betekenissen als ‘het recht zijn 

eigen leven te leiden met zo weinig mogelijk inmenging van buitenaf’ en ‘de reeks van situaties 

waarin de mens … onbevangen zich zelf wil zijn’.257 Daarin kan met enige goede wil een verwijzing 

naar het zelfbeschikkingsrecht worden gelezen, al is die notie niet met zoveel woorden in de 

grondwetsgeschiedenis terug te vinden.258 Belangrijker is echter dat de regering heeft opgemerkt dat 

het door art. 10 Grondwet beschermde recht in feite zo breed is, dat een precieze betekenis ervan niet 

vooraf kan worden toegekend, maar in wetgeving en rechtspraak verdere omlijning moet vinden. 

Daarmee geldt voor art. 10 Grondwet iets soortgelijks als voor art. 11 Grondwet, namelijk dat in de 

bepaling zelf en in haar toelichting nauwelijks een duidelijk kader kan worden gevonden waarbinnen 

de wetgever zich moet bewegen. Sterker nog, het wordt expliciet aan de wetgever overgelaten om de 

betekenis van het recht nader te definiëren en in te vullen, waarbij er opnieuw veel ruimte bestaat 

voor het stellen van beperkingen op de uitoefening van het recht. De regering stelt immers ook dat de 

‘aard en de mate van bescherming’ zal variëren naar gelang de invulling die de wetgever eraan geeft, 

met de kanttekening dat daarbij waarde moet worden toegekend aan de aard en mate van intimiteit 

van hetgeen omtrent een ander wordt waargenomen, vastgelegd of gepubliceerd. Aangezien rechters 

formele wetgeving niet mogen beoordelen op hun verenigbaarheid met art. 10 en 11 Grondwet, 

betekent dit dat de wetgever in feite volledig autonoom en vrij is om de betekenis van het 

zelfbeschikkingsbegrip vorm te geven. Hierop is in de literatuur wel kritiek geleverd, vooral omdat dit 

afbreuk doet aan de beschermende kracht van de grondwetbepaling.259 

Belangrijk is verder dat in de praktijk art. 10 Grondwet wordt beschouwd als een algemeen recht, 

waarvan art. 11 Grondwet een specialis vormt.260 Ook de art. 12 (huisrecht) en art. 13 (briefgeheim) 

Grondwet beschermen specifieke aspecten van de persoonlijke levenssfeer. Nu juist art. 11 Grondwet 

vaak in verband wordt gebracht met zelfbeschikking in de meer ‘lichamelijke’ betekenis, betekent dit 
                                                                                 

256 MvT bij het voorstel om een aantal grondrechten in de Grondwet op te nemen, Kamerstukken II 1975/76, nr. 

13872, nr. 1-5, p. 41. 

257 Idem. 

258 Zie ook L.F.M. Verhey, Horizontale werking van grondrechten, in het bijzonder van het recht op privacy (diss. 

Utrecht), Zwolle: W.E.J. Tjeenk Willink 1992, p. 207, die aangeeft dat dit recht impliciet wel aan art. 10 

Grondwet ten grondslag lijkt te liggen. Hij geeft echter ook aan dat het zelfbeschikkingsrecht vooral in het 

kader van het gezondheidsrecht tot ontwikkeling is gekomen, terwijl daarbuiten vaak eerder over het 

‘persoonlijkheidsbeginsel’ of een recht tot zelfontplooiing wordt gesproken. Dat kan verklaren waarom de notie 

niet met zoveel woorden zichtbaar is in een grondwetswijzigingsvoorstel dat niet in de specifieke 

gezondheidsrechtelijke context tot stand is gekomen. 

259 Vgl. bijv. L.F.M. Verhey, Horizontale werking van grondrechten, in het bijzonder van het recht op privacy (diss. 

Utrecht), Zwolle: W.E.J. Tjeenk Willink 1992, p. 199 en de daar genoemde verwijzingen. 

260 B.C. van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk van 

biotechnologie (diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom 2009, p. 126. 
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dat art. 10 Grondwet eerder een soort restfunctie toebedeeld heeft gekregen en dat er niet echt veel 

bekend is over de precieze betekenis van art. 10 Grondwet voor de invulling van de notie van 

zelfbeschikking in het gezondheidsrecht. 

In de praktijk is de grondrechtsbescherming die in het kader van art. 10 Grondwet wordt geboden 

overigens toch verstrekkend, vooral door het samenspel tussen art. 10 en 11 Grondwet, art. 8 EVRM 

en de wetgeving waardoor nader invulling is gegeven aan deze bepalingen. Zo is wel aangegeven dat 

uit art. 10 Grondwet een recht op informationele zelfbeschikking kan worden afgeleid, dat beschermt 

tegen de ongeautoriseerde verwerking van persoonsinformatie.261 Dit recht is inmiddels zelfs zo ver 

ontwikkeld, dat de Staatscommissie Grondwet in 2010 heeft voorgesteld dit recht in een zelfstandige 

grondwetsbepaling vast te leggen.262 Dit geeft echter al wel aan dat art. 10 Grondwet zelf dit recht 

niet heel expliciet beschermt – het bestaan ervan moet blijken uit het samenspel van wettelijke, 

grondwettelijke en verdragsbepalingen en de interpretatie daarvan. 

Naast dit meer specifieke recht, is in de rechtspraak aangenomen dat art. 10 Grondwet een algemeen 

persoonlijkheidsrecht omvat.263 In het bijzonder relevant is in dit verband de zaak Valkenhorst, die 

betrekking had op iemand die de identiteit van haar biologische vader wilde achterhalen.264 Haar 

moeder wilde deze identiteit niet prijsgeven, maar de gegevens waren ook in bezit van de Stichting 

Valkenhorst, die de moeder bij de geboorte had opgevangen. De vraag was dan ook of deze stichting 

op grond van art. 10 Grondwet kon worden gedwongen de gegevens prijs te geven, of juist de wens 

van de moeder moest respecteren en de identiteit van de vader geheim moest houden. Advocaat-

generaal Koopmans, die een belangrijke conclusie schreef in deze zaak, beredeneerde dat bij het 

kennen van de eigen identiteit een belangrijk element van privacy speelt, dat samenhangt met 

autonomie. Volgens hem kon dit element worden gelezen in het algemeen persoonlijkheidsrecht, dat 

volgens hem geacht moest worden aan art. 10 Grondwet ten grondslag te liggen. Hij beredeneert dit 

aan de hand van een uitspraak van het Duitse Bundesverfassungsgericht,  

‘… waarin het recht van het kind op kennis van de eigen afstamming wordt afgeleid uit door 

het Grundgesetz beschermde waarden, nl. het recht op vrije ontplooiing van de 

persoonlijkheid in combinatie met de menselijke waardigheid … Deze beide 

grondrechtenwaarborgeniederindividu, aldus het gerecht, “einen autonomen Bereich privater 

Lebensgestaltung, in dem er seine individualitätentwicklen und werten kann“’.’265 

Hoewel A-G Koopmans aangeeft dat het element van het algemeen persoonlijkheidsrecht niet met 

zoveel woorden in de Grondwet of in het EVRM is te vinden, neemt hij wel aan dat het een van de 

uitgangspunten is van de Nederlandse rechtsorde. Daarbij legt hij expliciet de relatie tussen art. 10 

Grondwet en de notie van persoonlijke autonomie of zelfbeschikking: 

                                                                                 

261 M. Overkleeft-Verburg, ‘Artikel 10’, in: A.K. Koekkoek (red.), De Grondwet – een systematisch en artikelsgewijs 

commentaar, derde druk, Deventer: W.E.J. Tjeenk Willink 2000, p. 177. Zie ook HR 2 december 1988, NJ 1989, 

752, m.nt. Maeijer, Computerrecht 1989, nr. 2, p. 104, m.nt. Kuitenbrouwer. 

262 Rapport Staatscommissie Grondwet, Den Haag, november 2010, p. 81. 

263 Zie ook R. Nehmelmans, Het algemeen persoonlijkheidsrecht. Een rechtsvergelijkende studie naar het algemeen 

persoonlijkheidsrecht in Duitsland en Nederland (diss. Utrecht), Deventer: Kluwer 2002. 

264 HR 15 april 1994, NJ 1994, 608, m.nt. Hammerstein-Schoonderwoerd. 

265 Conclusie A-G Koopmans, punt 18. 
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‘… de gedachte van de autonomie van het individu, die aan een groot deel van ons 

vermogensrecht ten grondslag ligt, steunt op het bestaan van een persoonlijkheidsrecht. … 

Het kind dat kennis van gegevens omtrent de afstamming eist, oefent derhalve een 

grondrecht uit.’266 

De Hoge Raad volgde op dit punt de conclusie van Koopmans en nam aan dat het algemeen 

persoonlijkheidsrecht, dat ook een recht omvat op het kennen van de eigen afkomst, geacht moet 

worden ten grondslag te liggen aan het recht op bescherming van het privéleven dat in art. 10 

Grondwet is vastgelegd: 

‘Uitgangspunt voor de beoordeling van het middel is dat het aan grondrechten als het recht 

op respect voor het privé leven [sic], het recht op vrijheid van gedachte, geweten en 

godsdienst en het recht op vrijheid van meningsuiting ten grondslag liggende algemene 

persoonlijkheidsrecht mede omvat het recht om te weten van welke ouders men afstamt. … 

Dit recht geeft een persoon in de omstandigheden als die van R. jegens een stichting als 

Valkenhorst aanspraak om op haar verzoek bekend te worden gemaakt met de aan die 

stichting bekende gegevens omtrent haar ouders’.267 

Hierbij baseerde de Hoge Raad zich overigens mede op EVRM-rechtspraak, waardoor het zelfstandige 

karakter van art. 10 Grondwet als rechtsgrond in deze zaak ter discussie kan staan. Niettemin kan met 

deze uitspraak worden aangenomen dat het element van kennis van de eigen afstemming door art. 

10 Grondwet beschermd wordt. Belangrijk is daarbij bovendien dat de Hoge Raad in Valkenhorst 

uitdrukkelijk overwoog dat in het algemeen het recht van een meerderjarig natuurlijk kind om te 

weten door wie het is verwekt, zwaarder zal wegen dan het recht van de moeder om dit voor haar 

kind verborgen te houden. Volgens de Hoge Raad houdt dit mede verband met het feit dat het hier 

gaat om een voor het kind vitaal belang. Bij dit alles noemt de Hoge Raad het zelfbeschikkingsrecht 

weliswaar niet als basis of leidende notie, maar gelet op de conclusie van de A-G kan deze relatie in de 

uitspraak toch wel worden gevonden. Anders gezegd, in deze zaak liet de Hoge Raad het (positieve) 

recht van het kind om te beschikken over de identiteit zwaarder wegen dan het (negatieve) 

afweerrecht van de moeder om gevrijwaard te blijven van inbreuken op haar persoonsgegevens. 

Voor het overige geldt dat er maar weinig rechtspraak over art. 10 Grondwet tot stand is gebracht 

waarin enige relatie wordt gelegd met het zelfbeschikkingsrecht – in veruit de meeste gevallen 

baseert de rechter zich op art. 8 EVRM, vermoedelijk vooral omdat daarover veel EHRM-rechtspraak 

beschikbaar is (zie daarover hoofdstuk 2, in het bijzonder par. 2.2-2.3).268 Zo gelast de Nederlandse 

rechter regelmatig, met een verwijzing naar art. 8 EVRM, het bestuur opvang en ondersteuning te 

bieden aan personen ter voorkoming van een bedreiging van hun de psychische en fysieke integriteit 

                                                                                 

266 Idem, punt 19. 

267 R.o. 3.2. 

268 In gevallen waarin het algemeen persoonlijkheidsrecht wordt ingeroepen, staat bovendien lang niet altijd een 

gezondheidsrechtelijk relevant element van zelfbeschikking centraal. Zie bijv. HR 6 januari 1995, NJ 1995, 422, 

m.nt. Dommering, r.o. 5.10, waarin de Hoge Raad het persoonlijkheidsrecht noemt in de context van de 

bescherming van de eer en goede naam. 
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en ter verzekering van hun ontwikkeling van de persoon en persoonlijkheid.269 Door dit alles blijft de 

betekenis van art. 10 Grondwet vooralsnog onduidelijk. 

4.4 Nieuwe ontwikkelingen 

Uit het voorgaande is duidelijk geworden dat de Grondwet weinig duidelijkheid biedt als het gaat om 

de betekenis van de notie van zelfbeschikking. De wetgever heeft een bijna onbeperkte vrijheid 

gekregen om deze notie verder in te vullen en om aan de uitoefening van zelfbeschikking grenzen te 

stellen. Die door de wetgever opgelegde beperkingen zijn bovendien niet toetsbaar door de 

Nederlandse rechter vanwege het in art. 120 Grondwet vastgelegde toetsingsverbod. In de toekomst 

zou dit echter kunnen veranderen, namelijk als de aanbevelingen worden opgevolgd van de 

Staatscommissie Grondwet tot wijziging van de Grondwet.270 

Een belangrijke aanbeveling van de Staatscommissie is om een algemene bepaling toe te voegen aan 

de Grondwet, waarin onder meer moet worden opgenomen dat de overheid de menselijke 

waardigheid eerbiedigt en waarborgt.271 Deze algemene bepaling zou volgens de Staatscommissie 

een rol kunnen spelen bij de interpretatie en toepassing van grondrechten, en zou een leidraad 

kunnen vormen bij de afweging van botsende belangen. Daarbij overweegt de Staatscommissie 

uitdrukkelijk dat persoonlijke autonomie en zelfbeschikking als elementen van de menselijke 

waardigheid moeten worden aangeduid. In de lezing van de Staatscommissie impliceert het beginsel 

dat iedere persoon binnen grenzen gerechtigd is om te handelen op basis van zijn eigen idee van de 

inrichting van het leven, in plaats van op ideeën die de overheid heeft. Als deze algemene bepaling 

zou worden aangenomen, dan betekent dit dat de notie van persoonlijke autonomie een belangrijke 

leidende waarde wordt bij de interpretatie en uitleg van de Grondwet.  

Dit is in het bijzonder van belang wanneer de aanbeveling wordt bezien in samenhang met het 

voorstel van de Staatscommissie om de beperkingssystematiek van de Grondwet aan te passen.272 

Eerder merkten wij op dat de Grondwet momenteel vrijwel ongelimiteerde vrijheid aan de wetgever 

laat om naar eigen inzicht beperkingen te stellen aan het recht op onaantastbaarheid van het 

menselijk lichaam (art. 11) en aan het recht op respect van de persoonlijke levenssfeer (art. 10). Zou 

het voorstel van de Staatscommissie Grondwet worden overgenomen, dan gaat de eis gelden dat 

beperkingen van grondrechten niet verder gaan dan nodig is om het doel te bereiken. Volgens de 

toelichting betekent dit dat de wetgever moet laten zien dat de beperking geschikt en noodzakelijk is 

om het gestelde legitieme doel te bereiken, en dat sprake moet zijn van een redelijke afweging tussen 

alle betrokken belangen.273 Bovendien heeft de Staatscommissie aangegeven dat beperkingen nooit 

zo ver mogen gaan dat de wezenlijke kern van een grondrecht wordt aangetast. Die wezenlijke kern 

kan mede worden bepaald door de algemene bepaling, en daarmee door een notie zoals die van 

zelfbeschikking en persoonlijke autonomie.274 

Zouden de voorstellen van de Staatscommissie worden overgenomen, dan kan dit betekenen dat de 

notie van zelfbeschikking een meer centrale rol gaat spelen in het kader van het proces tot definiëring 
                                                                                 

269 Zie bijv. Vzr. CRvB 30 mei 2011, LJN BQ6438. 

270 Rapport Staatscommissie Grondwet, Den Haag, november 2010. 

271 Idem, p. 40. 

272 Idem, p. 55. 

273 Idem, p. 55. 

274 Idem, p. 56. 
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en begrenzing van grondrechten, waaronder ook art. 10 en 11 Grondwet. Zeker wanneer op enig 

moment het toetsingsverbod van art. 120 Grondwet zou worden afgeschaft, dan kan de rechter 

bovendien beoordelen of de grondwettelijke normen door de wetgever voldoende in acht zijn 

genomen. In die situatie zou de Grondwet van even groot belang kunnen worden als het EVRM. Dat 

moment ligt echter nog ver in de toekomst, nu het nog lang niet zo ver is dat de genoemde 

aanbevelingen werkelijk hebben geresulteerd in concrete wijzigingsvoorstellen. Vooralsnog geldt 

daarmee dat de Grondwet weinig aanknopingspunten biedt aan de wetgever als het gaat om 

zelfbeschikking en persoonlijke autonomie – het EVRM en het Europese recht bieden hier een veel 

duidelijker kader. 

4.5 Zelfbeschikking als zelfstandig fundamenteel recht 

Hoewel de Grondwet zelf weinig expliciete uitdrukking geeft aan het zelfbeschikkingsrecht, anders 

dan in de hierboven besproken vorm van de artikelen 10 en 11 Grondwet, laten recentere 

rechtspraakontwikkelingen zien dat het recht op zelfbeschikking, ook dat van de patiënt, inmiddels is 

erkend als zelfstandig fundamenteel grondrecht, dat tevens doorwerkt in de horizontale relaties – 

waaronder de verhoudingen tussen hulpverleners en patiënten. Dit gebeurde in het bijzonder in het 

arrest Baby Kelly van de Hoge Raad uit 2006.275 Door een fout van een verloskundige, was niet 

overwogen prenataal onderzoek te verrichten bij een zwangere vrouw. Uit dat onderzoek had kunnen 

blijken dat de vrucht (Kelly) een chromosomale afwijking had, waardoor zij ernstig gehandicapt ter 

wereld zou komen. De ouders was aldus de mogelijkheid onthouden, aldus de Hoge Raad, een abortus 

te overwegen, hetgeen wordt aangemerkt als een ernstige inbreuk op het zelfbeschikkingsrecht. De 

vraag die in de zaak aan de orde was, was of vergoeding moest worden gegeven voor de immateriële 

schade die de ouders leden als gevolg van de geboorte van Kelly. Een dergelijke schadevergoeding is 

naar burgerlijk recht mogelijk als sprake is van aantasting ‘in de persoon’ (art. 6:106 lid 1 BW). Bij de 

beantwoording van de vraag of daarvan in dit geval sprake was, baseerde de Hoge Raad zich op het 

zelfbeschikkingsrecht, dat het als volgt definieerde: 

‘In onze rechtsorde is het recht van de moeder tot afbreking van haar zwangerschap … binnen 

zekere grenzen erkend, welke grenzen in het onderhavige geval niet zouden zijn 

overschreden. Die erkenning berust op het fundamentele recht van de moeder tot 

zelfbeschikking. Wanneer aan de moeder de uitoefening van haar keuzerecht wordt 

onthouden door een fout van een verloskundige en zij daarmee, zoals in de onderhavige zaak, 

niet ervoor heeft kunnen kiezen de geboorte van een zwaar gehandicapt kind te voorkomen, 

wordt een ernstige inbreuk gemaakt op haar zelfbeschikkingsrecht … Een zo ingrijpende 

aantasting als in dit geding aan de orde van een zo fundamenteel recht moet worden 

aangemerkt als een aantasting in de persoon in de zin van art. 6:106 lid 1, aanhef en onder b, 

BW. … Voor de vordering van de vader tot vergoeding van zijn immateriële schade geldt in 

wezen hetzelfde, voor zover deze erop berust dat hem de mogelijkheid is ontnomen samen 

met de moeder te kiezen voor het voorkomen van de geboorte van een ernstig gehandicapt 

kind.’276 

                                                                                 

275 HR 18 maart 2005, NJ 2006, 606, m.nt. Vranken, TvGR 2005, 26, m.nt. Stolker & Sombroek-van Doorm. 

276 R.o. 4.8 en 4.9. 
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In dit geval gaat het bij het recht op zelfbeschikking niet zozeer om het negatieve aspect, van het niet 

worden blootgesteld aan ongewenste aantastingen van de lichamelijke integriteit, maar om het 

eerder besproken positieve aspect. Dat positieve aspect impliceert een bevoegdheid voor het individu 

om eigen keuzes te maken, vanuit zijn eigen autonomie, over wat hij met zijn lichaam wil doen en hoe 

hij zijn leven wil inrichten. Deze meer algemene erkenning van dit aspect van zelfbeschikking als 

zelfstandig fundamenteel recht vormt een belangrijke toevoeging aan de door de Grondwet geboden 

bescherming aan het negatieve aspect van het zelfbeschikkingsrecht. Dat is zeker zo, nu de Hoge 

Raad het ‘zeer fundamentele karakter’ van dit recht benadrukt. Wel geldt dat het hier kennelijk gaat 

om een ongeschreven fundamenteel recht, zonder uitdrukkelijke basis in art. 11 Grondwet en zonder 

expliciete basis in het EVRM (zie daarover hoofdstuk 2). Dat betekent dat het wel een rol kan spelen in 

horizontale rechtsverhoudingen bij de invulling van civielrechtelijke bepalingen als art. 6:106 BW, en 

dat het voor de wetgever een sturende norm kan zijn bij het vaststellen van regelgeving, maar dat het 

vanwege art. 120 Grondwet niet als toetsingsgrond voor de rechter kan dienen als het gaat om 

toetsing van formele wetgeving. 

4.6 Conclusies 

Geconcludeerd moet worden dat de roep om individuele zelfbeschikking, die in de jaren zeventig van 

de vorige eeuw al duidelijk aanwezig was in Nederland, weinig nadrukkelijk tot uitdrukking is 

gekomen in de herziene Grondwet van 1983. Het begrip zelfbeschikking is in de 

totstandkomingsgeschiedenis van de herziene Grondwet nauwelijks aan de orde geweest. Ook het 

gebruik van de term persoonlijke autonomie is, zowel in de periode tot aan de Grondwetsherziening 

als daarna, vrijwel verwaarloosbaar in grondrechtelijke discussies in Nederland. 

Dit laat onverlet dat het zelfbeschikkingsrecht van het individu duidelijk doorklinkt in de hierboven 

besproken artikelen 10 en 11 Grondwet. Dat laatste artikel, inzake de lichamelijke integriteit, is pas in 

een laat stadium van voorbereidingen toegevoegd aan de ontwerp-Grondwet, niet in de laatste plaats 

naar aanleiding van debatten over zaken die raken aan de zelfbeschikking van mensen in de 

gezondheidszorg. 

Zelfbeschikking heeft in beide grondwetsbepalingen bovenal de betekenis van afweerrecht. Dat deze 

bepalingen ook kunnen worden uitgelegd in de zin van een positiefrecht om te kunnen beschikken 

over het eigen (privé)leven en lichaam is nooit uitgesloten en door de grondwetgever aan de 

rechtspraktijk overgelaten. De concretisering van deze bepalingen is ook anderszins door de 

grondwetgever nadrukkelijk overgelaten aan wetgeving en rechtspraak. Dit verklaart wellicht dat 

zelfbeschikking zich in de rechtspraktijk in verschillende gedaanten manifesteert, inclusief het 

positieve vereiste van geïnformeerde toestemming en positieve aspecten voor wat betreft de 

zeggenschap over informatie, kennis over de eigen identiteit en zelfbeschikking bij 

voortplantingsvraagstukken. 

Het was bij de totstandkoming van de Grondwet voorzien dat aan het zelfbeschikkingsrecht een 

belangrijke rol toekwam op het terrein van het gezondheidsrecht, meer in het bijzonder binnen de 

verhoudingen tussen hulpverleners en artsen. Dit is in de rechtspraktijk ook wel gebleken, waarbij de 

twee modaliteiten van zelfbeschikking – afweer- en beschikkingsrecht – samenkomen in het concept 

informed consent. 

Het zelfbeschikkingsrecht van de patiënt heeft in de rechtsprakijk inmiddels ook erkenning gevonden 
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als zelfstandig fundamenteel recht, dat grondslag biedt tot het claimen van immateriële 

schadevergoeding na medische fouten.277 Dit terwijl andere vormen van positieve zelfbeschikking in 

de rechtspraktijk vrijwel altijd worden afgewezen. 

Zo bezien hebben de artikelen 10 en 11 van de Grondwet bijgedragen aan de ontwikkeling van het 

recht op zelfbeschikking van de patiënt, zonder duidelijk sturing te geven aan dit proces, laat staan 

helderheid te verschaffen over de onderscheidene deelaspecten en de onderlinge verhouding 

hiertussen. 

                                                                                 

277 Zie bijv. Hof Arnhem 4 december 2007, LJN BM5197 en HR 23 april 2010, Letsel & Schade 2010, 183, m.nt. Van 

Ommen, LJN BL4882. 
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5 

Zelfbeschikking in het overige (gezondheids)recht 

Aart Hendriks, Janneke Gerards en Nelleke Koffeman 

5.1 Inleiding 

In dit hoofdstuk analyseren wij de betekenis die is toegekend aan de notie van zelfbeschikking in het 

gezondheidsrecht, meer in het bijzonder als patiëntenrecht. De focus ligt daarbij op de periode 1980-

2010. In dit tijdvak hebben de rechten van de patiënt in ons land stevig verankering gevonden in 

wetgeving, is deze wetgeving geëvalueerd en zijn plannen ontwikkeld voor de gedeeltelijke 

herziening van deze wetten, mede vanwege nieuwe visies op zelfbeschikking (o.a. Wet zorg en dwang 

psychogeriatrische en verstandelijk gehandicapte cliënten,278 Wet verplichte geestelijke 

gezondheidszorg (WvGGZ)279, Wet cliëntenrechten zorg (WCZ)280 en de in voorbereiding zijnde 

Beginselenwet Zorginstellingen281). Bij de navolgende analyse van de notie van zelfbeschikking 

besteden wij bijzondere aandacht aan meningen vanuit de gezondheidsrechtelijke literatuur.  

De opbouw van dit hoofdstuk is als volgt. Allereerst bespreken wij de opkomst van het 

gezondheidsrecht en het proces dat heeft geleid tot de codificatie van de rechten van de patiënt in de 

jaren negentig in de vorige eeuw (par. 5.2). Vervolgens bezien wij verschillende modaliteiten van 

zelfbeschikking (par. 5.3), om voorafgaand aan de conclusies stil te staan bij de meest recente visies 

van de wetgever op patiëntenrechten en zelfbeschikking (par. 5.4). 

                                                                                 

 Prof.mr. A.C. Hendriks is verbonden als hoogleraar gezondheidsrecht aan de Universiteit Leiden/LUMC. Prof.mr. 

J.H. Gerards is verbonden als hoogleraar fundamentele rechten aan de Radboud Universiteit Nijmegen. N.R. 

Koffeman LL.M. is promovenda aan het Europa Instituut van de Faculteit der Rechtsgeleerdheid van de 

Universiteit Leiden. Deze bijdrage is op 31 mei 2011 afgesloten. 

278 Kamerstukken II 2008/09, 31 996, nr. 1-3. 

279 Kamerstukken II 2009/10, 32 399, nr. 1-3. 

280 Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 1-3. 

281 Kamerstukken II 2010/11, 32 604, nr. 1. 
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5.2 Zelfbeschikking, gezondheidsrecht en de rechten van de patiënt 

5.2.1 Opkomst van het gezondheidsrecht en erkenning van 
patiëntenrechten 

De notie van zelfbeschikking heeft in het gezondheidsrecht altijd een vooraanstaande plaats 

ingenomen. Deze discipline kwam in de jaren zeventig van de vorige eeuw tot bloei, na enkele eerdere 

aanzetten in de jaren vijftig en zestig.282 Niet geheel toevallig viel de opkomst van het 

gezondheidsrecht samen met de roep om patiëntenrechten door de nog in de kinderschoenen 

staande patiëntenbeweging.283 

Anders dan de in veel andere landen gehuldigde term ‘medisch recht’ is het gezondheidsrecht niet 

primair gericht op het reguleren van het handelen van artsen en andere zorgaanbieders.284 In plaats 

daarvan beoogt deze discipline bij te dragen aan de ontwikkeling van het recht aangaande de 

gezondheid van en zorg aan patiënten/cliënten.285 Anders gezegd, de patiënt als rechtssubject staat 

centraal in het gezondheidsrecht. Dit verklaart de nauwe relatie tussen het gezondheidsrecht en 

patiëntenrechten. 

De hechte band tussen het gezondheidsrecht en de patiëntenrechten spreekt ook uit de titel van de 

eerste in Nederland gehouden gezondheidsrechtelijke oratie: ‘Patiëntenrecht’.286 De pas benoemde 

Leidse hoogleraar Rang schetste gedurende zijn intrederede (1973) de overgang waarin het 

(gezondheids)recht zich op dat moment bevindt: 

‘Dat deze bescherming te vaak het karakter van bevoogding heeft aangenomen door 

zorgverleners of overheid is een actueel vraagstuk dat thans in het gezondheidsrecht om een 

oplossing vraagt. Voor deze verouderde benadering is geen plaats meer nu er sprake is van 

persoonlijkheidsrechten, rechten waarover de mens moet kunnen beschikken om zich te 
                                                                                 

282 Zie reeds C.J. Goudsmit, ‘Volksgezondheid en recht’ (preadvies Nederlands Congres Openbare 

Gezondheidsregeling 1954), gepubliceerd in: C.J. Goudsmit, Volkgezondheid en Recht, IJmuiden 1966, p. 7-26. 

283 B.C. van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk van 

biotechnologie (diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom 2009, p. 98. 

284 M.A.J.M Buijsen in: H.E.G.M. Hermans & M.A.J.M. Buijsen, Recht en gezondheidszorg, Amsterdam: Elsevier 

gezondheidszorg 2010, p. 39. 

285 A.C. Hendriks, In beginsel (oratie Leiden), Leiden: Stichting NJCM-Bulletin 2006, p. 2. Dit recht wordt veelal 

aangeduid met de term ‘recht op gezondheid’, al lijken gezondheidsjuristen in Nederland een voorkeur te 

hebben voor de term recht op gezondheidszorg. Hoe begrijpelijk ook, laatstgenoemde term suggereert ten 

onrechte dat de verantwoordelijkheid van de overheid met betrekking tot de gezondheid van mensen zich 

beperkt tot het bieden van zorg. Het recht op gezondheid is evenwel een breder recht. Het bevat voor de 

overheid ook de verplichting zich in te spannen ter bevordering van voor de gezondheid van mensen gunstige 

voorwaarden, waaronder een schoon leefmilieu, gezonde arbeidsomstandigheden en adequate voorlichting 

over gezondheid. Dit laat onverlet, dat het waarborgen van de toegankelijkheid van noodzakelijke zorg – naast 

de eisen van beschikbaarheid, geschiktheid en kwaliteit van zorg – een kernverplichting vormt die in het recht 

op gezondheid ligt besloten. Zie hierover o.a. B.C.A. Toebes, ‘Het recht op gezondheid: zoektocht naar de 

betekenis van een norm’, NJCM-Bulletin 2000, p. 1158-1169 en Andrew Clapham & Mary Robinson (red.), 

Realizing the Right to Health, Zürich: Rüffer & Rub 2009. 

286 J.F. Rang, Patiëntenrecht (oratie Leiden), Leiden: Stafleu 1973. 
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ontplooien, om waarachtig mens te zijn, zoals het recht op leven, het recht op het eigen 

lichaam, het recht op erkenning en eerbiediging van de lichamelijke en geestelijke integriteit, 

het recht ook op sterven.’287 

Zoals reeds opgemerkt in paragraaf 4.2 van het voorgaande hoofdstuk over zelfbeschikking in de 

Nederlandse Grondwet wordt aan het begrip patiëntenrechten in Nederland vanouds een ruimere 

betekenis toegekend dan het beschermen van de lichamelijke integriteit.288 In de omschrijving van 

Rang klinkt door dat veel belang werd toegekend aan het zelfstandig kunnen beschikken van de mens 

over rechten met het oog op zelfontplooiing. Een bevoogdende en paternalistische gezondheidszorg 

werden als bedreiging gezien voor dat laatste. Er was een roep om de patiënt te beschermen tegen 

diegenen die hem door het bieden van zorg probeerden te beschermen.289 Of, zoals door de radicale 

psychiatrische beweging in de jaren zeventig van de vorige eeuw wel werd gezegd: ‘vrijheid is het 

beste medicijn’.290 Hoewel Rang zich niet van de termen zelfbeschikking of autonomie bedient, blijkt 

uit bovenstaande passage duidelijk dat het zelf kunnen beschikken volgens hem een kernwaarde 

binnen de patiëntenrechten, en daarmee het gezondheidsrecht, vertegenwoordigt. 

Enkele jaren later verwees de Amsterdamse hoogleraar Leenen wel expliciet naar het 

zelfbeschikkingsrecht van de patiënt. In 1978 schreef hij over dit recht het volgende:  

‘Het zelfbeschikkingsrecht van de mens komt als zodanig niet in officiële documenten voor. 

Het is als het ware een basisrecht, dat aan andere, wel opgenomen grondrechten ten 

grondslag ligt.’  

Het zelfbeschikkingsrecht was volgens Leenen voor de gezondheidszorg van bijzonder belang 

vanwege de afhankelijkheid van de patiënt en de diepte van sommige geneeskundige ingrepen.291 

Diezelfde Leenen werd nog datzelfde jaar benoemd tot voorzitter van de Commissie rechten van de 

patiënt. Dit was een commissie van de toenmalige Centrale Raad voor de Volksgezondheid, die in de 

periode 1980-1982 vijf deeladviezen uitbracht over nauw met elkaar samenhangende onderwerpen 

op het terrein van de rechten van de patiënt.292 In het deeladvies ‘Juridische relatie tussen patiënt en 
                                                                                 

287 J.F. Rang, Patiëntenrecht (oratie Leiden), Leiden: Stafleu 1973, p. 14. 

288 Vgl. de MvT bij art. 11 Grondwet, Kamerstukken II 1979/80, nr. 16 086, nr. 3, p. 5: ‘Het onderwerp rechten van de 

patiënt bestrijkt een ruimer gebied dan de bescherming van diens fysieke integriteit. Zo zijn bijvoorbeeld ook 

het recht op informatie omtrent de eigen toestand, de bescherming van de persoonlijke levenssfeer van de 

patiënt en het recht op behandeling van klachten als onderwerpen van patiëntenrecht te beschouwen.’ 

289 Leenen c.s. beschrijven deze paradox als volgt: ‘ … de patiënt die zich tot de gezondheidszorg wendt met een 

vraag om hulp, (moet) soms ook tegen die zorg beschermd worden.’ H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, 

Handboek Gezondheidsrecht. Rechten van de mens in de gezondheidszorg (deel I), Houten/Dieghem: Bohn Stafleu 

Van Loghum 2007, p. 7. 

290 Zie hierover P. Ippel, ‘Dwang blijft wrang. Over vrijheid, verplichte zorg en de rol van het recht’, in: Recht der 

Werkelijkheid 2010, n3. 3, p. 52-68 (57). Dat deze inzichten inmiddels zijn veranderd, spreekt bijv. uit de oratie 

van K. Stronks, Maatschappij als medicijn (oratie Amsterdam-UvA), Amsterdam: UvA/AMC 2007. 

291 H.J.J. Leenen, Rechten van mensen in de gezondheidszorg. Een gezondheidsrechtelijke studie, Alphen a/d Rijn: 

Samsom Uitgeverij 1978, p. 24-36. 

292 CRV, Verzamelde deeladviezen betreffende onderwerpen op het terrein van het patiëntenrecht, Rijswijk: NRV 

1983. 
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arts’, waarin de eis van informed consent een centrale plaats inneemt, werd het zelfbeschikkingsrecht 

gepositioneerd  als uitgangspunt van de rechten van de mens, en daarmee van de patiënt: 

‘Het toestemmingsrecht van de patiënt kan allereerst worden gebaseerd op de 

mensenrechten, die immers het zelfbeschikkingsrecht van de mens tot uitgangspunt hebben 

en tot doel hebben de menselijke integriteit naar lichaam en geest te beschermen.’293 

Nog voordat de Commissie rechten van de patiënt haar werkzaamheden had afgerond, bood 

toenmalig Staatssecretaris Veder-Smit van Volksgezondheid en Milieuhygiëne de Tweede Kamer de 

Nota patiëntenbeleid aan (1 mei 1981).294 Naast (beleids)voornemens op terreinen als 

patiëntenvoorlichting en patiëntenparticipatie besteedde de bewindsvrouw in deze nota aandacht 

aan de rechten van de patiënt. De staatssecretaris weersprak nadrukkelijk het toentertijd soms 

opgeroepen beeld ‘dat de patiënt formeel bijna rechteloos is en dat hieraan pas na totstandkoming 

van een hoeveelheid ingrijpende wettelijke regelingen een einde kan komen.’ Tegelijkertijd erkende 

zij dat ‘in ons politiek bestel in veel gevallen tot de taak van de overheid behoort om mensen in een 

kwetsbare positie extra beschermen’. Dit dwong, aldus de bewindsvrouw, tot kritische reflectie op de 

privaatrechtelijke positie van de patiënt.295 De staatssecretaris benadrukte hierbij dat de hulpvrager 

en hulpverlener moeten worden erkend als ‘gelijkwaardige, mondige rechtssubjecten, tenzij objectief 

aantoonbaar is dat de hulpvrager niet of slechts ten dele als mondig rechtssubject kan fungeren’.296 

Zonder dat met zoveel woorden te zeggen, leek de staatssecretaris daarmee te doelen op de 

erkenning van de zelfbeschikking van de patiënt. De staatssecretaris voegde daar onmiddellijk aan toe 

dat zelfbeschikken, of in haar woorden: ‘het kunnen functioneren als mondige hulpvrager’, niet 

opgaat voor psychiatrische patiënten. Dit noopte haars inziens tot een andersoortige rechtspositie 

met ‘speciale waarborgen’.297 De staatssecretaris wenste voor wat betreft het nader uitwerken van 

haar voornemens te wachten op de adviezen van de Commissie rechten van de patiënt. Niettemin 

benadrukte zij in haar nota reeds het uitgangspunt dat ‘een medische ingreep – behoudens noodzaak 

– slechts geoorloofd [is]  als de patiënt daarvoor zijn “door voldoende relevante informatie 

gekwalificeerde toestemming” heeft gegegeven.298 Deze norm, die eveneens getuigt van erkenning 

van het belang van zelfbeschikken door de patiënt, zou later terugkomen in de uitwerking van de 

beleidsvoornemens voor wat betreft ‘Rechtspositie van de patiënt in het algemeen’ en ‘Rechtspositie 

van psychiatrische patiënten’, de twee clusters patiëntenrechten die in de nota werden 

onderscheiden.299 

Een half jaar nadat in 1983 de herziene Grondwet was afgekondigd, stuurde Staatssecretaris Van der 

Reijden van het – nieuwe – Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur zijn Voortgangsnota 

patiëntenbeleid naar de Tweede Kamer (18 augustus 1983).300 Deze nota bevatte onder meer ‘niet 

eerder officieel verwoorde beleidsvisies’ over patiëntenrechten, ‘die men kan zien als tevens te zijn 
                                                                                 

293 CRV, Deeladvies juridische relatie tussen patiënt en recht, Den Haag: Staatsuitgeverij 1980, p. 66. 

294 Kamerstukken II 1980/81, 16 771, nr. 2. 

295 Kamerstukken II 1980/81, 16 771, nr. 2, p. 34. 

296 Kamerstukken II 1980/81, 16 771, nr. 2, p. 34. 

297 Kamerstukken II 1980/81, 16 771, nr. 2, p. 35. 

298 Kamerstukken II 1980/81, 16 771, nr. 2, p. 36. 

299 Kamerstukken II 1980/81, 16 771, nr. 2, p. 37. 

300 Kamerstukken II 1982/83, 16 771, nr. 14. 
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een regeringsstandpunt op de adviezen van de Centrale (thans Nationale) Raad voor de 

Volksgezondheid over de rechten van de patiënten.’301 De staatssecretaris stelde in deze 

voortgangsnota het volgende vast: 

‘De laatste twee decennia is de overtuiging gegroeid dat in de bestaande regelgeving en in de 

praktische uitvoering daarvan te weinig aandacht wordt besteed aan de persoon van de 

patiënt en diens rechtspositie. De groeiende aandacht van met name het recht op 

zelfbeschikking van de mens is hierbij van belang geweest.’ (curs.toeg.)302 

Patiëntenrechten moesten in de optiek van de staatssecretaris worden beschouwd ‘als een uitvloeisel 

van enkele in de herziene Grondwet opgenomen klassieke grondrechten (met name de artikelen 10 

en 11). … De strekking van deze fundamentele rechten is de burger in algemene zin te beschermen 

tegen het ongewenst binnendringen in de privésfeer en tegen schendingen van en inbreuken op het 

menselijk lichaam.’303 Deze observaties getuigden wederom van het belang van zelfbeschikking als 

uitgangspunt van de rechtspositie van de patiënt. Deze opvatting klonk ook door in de aangekondigde 

beleidskeuzen met betrekking tot een wettelijke regeling van de patiënt. De op te stellen regeling 

inzake de rechten van de ‘patiënt in het algemeen’ (de latere WGBO) zou zich in het bijzonder richten 

op het uitwerken van het toestemmingsvereiste, het recht op informatie en de bescherming van de 

privacy, aldus de voortgangsnota. Deze rechten zouden in aangepaste vorm ook een belangrijks plaats 

gaan innemen in de herziene Krankzinnigenwet (de latere Wet BOPZ) en de regeling inzake ‘medische 

experimenten’ (de latere WMO), aldus de voortgangsnota.304 De staatssecretaris maakte alsdus 

helder dat de zelfbeschikking van de patiënt, althans een bepaalde visie op zelfbeschikking, een 

centraal uitgangspunt zou gaan vormen van de op te stellen patiëntwetten. 

5.2.2 Codificatie van de rechten van de patiënt 

In de jaren negentig van de vorige eeuw zag een groot aantal patiëntenwetten het licht. De meest 

algemene regeling is zonder twijfel ‘De overeenkomst inzake geneeskundige behandeling’ in het 

Burgerlijk Wetboek (boek 7, titel 7, afdeling 5), van kracht sinds 1 april 1994. Maar daarnaast zijn er 

diverse andere wettelijke regelingen tot stand gekomen, ter bescherming en ter verzekering van de 

zelfbeschikking van de patiënt.305 Zonder te streven naar volledigheid kan worden gewezen op de 

 Wet op de beroepen in de individuele gezondheidszorg (Wet BIG, 1993); 

 Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen (Wet BOPZ, 1994); 

 Wet op het mentorschap ten behoeve van meerderjarigen in het Burgerlijk Wetboek (boek 1, titel 

20) (Wet mentorschap, 1995); 

 Wet klachtrecht cliënten zorgsector (WKCZ, 1995); 

 Wet op het bevolkingsonderzoek (WBO, 1996);  
                                                                                 

301 Kamerstukken II 1982/83, 16 771, nr. 14, p. 3. 

302 Kamerstukken II 1982/83, 16 771, nr. 14, p. 26. 

303 Kamerstukken II 1982/83, 16 771, nr. 14, p. 26. 

304 Kamerstukken II 1982/83, 16 771, nr. 14, p. 44-46. 

305 Voor een meer uitvoerige beschrijving, zie F.C.B. van Wijmen, Een kleine ritselende revolutie (afscheidscollege 

Maastricht), Maastricht, 2006. 
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 Kwaliteitswet zorginstellingen (KZI - 1996); 

 Wet medezeggenschap cliënten zorginstellingen (WMCZ, 1996); 

 Wet op de medische keuringen (WMK, 1997); 

 Wet op de orgaandonatie (WOD, 1997); 

 Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen (WMO, 1998) 

Over de wijze waarop de notie van zelfbeschikking in de – voor deze wetsevaluatie - belangrijkste 

wetten is uitgewerkt, gaan wij in de navolgende deelstudies nader in. Voor nu is het van belang erop 

te wijzen dat zelfbeschikking nog immer een een vooraanstaande plaats inneemt in het 

gezondheidsrecht. Ter illustratie kan hierbij worden gewezen op het woord vooraf van de meest 

recente versie (vijfde druk) van het Handboek gezondheidsrecht van Leenen e.a.: ‘De rechten van de 

mens in de gezondheidszorg worden besproken tegen de achtergrond van de grond- en 

mensenrechten en de daaraan ten grondslag liggende rechtsbeginselen, in het bijzonder het 

zelfbeschikkingsrecht’ (curs. toegevoegd).306 

5.3 Modaliteiten van zelfbeschikking in het gezondheidsrecht 

5.3.1 Zelfbeschikking als (welk?) vrijheidsrecht 

Rond de invoering van de patiëntenrechtenwetgeving is in de gezondheidsrechtelijke literatuur 

uitgebreid gediscussieerd over de notie van zelfbeschikking. Terwijl de meeste auteurs ervan uitgaan 

dat zelfbeschikking een recht is dat patiënten toekomt, zijn er ook auteurs die zelfbeschikking veeleer 

als een beginsel aanmerken307 of die anderszins moeite hebben met een de wijze waarop de notie 

van zelfbeschikking in het gezondheidsrechtelijk discours doorgaans wordt opgevat en uitgelegd.308 

Niettemin lijkt er onder gezondheidsrechtelijke auteurs consensus te bestaan over het uitgangspunt 

dat een patiënt het leven zoveel mogelijk naar eigen inzicht moet kunnen inrichten en dat hij, in het 

verlengde daarvan, in de zorg in beginsel zelf moet kunnen beslissen over het al dan niet aangaan van 

een geneeskundige behandelingsovereenkomst, het al dan niet ondergaan van een geneeskundige 

behandeling en ook zaken rakend aan zijn gezondheid en leven. Deze opvatting weerspiegelt de 

opkomst van het gezondheidsrecht en patiëntenrechten als waarborg tegen paternalisme en andere 

vormen van externe bemoeienissen met het leven en de gezondheid van individuen. 

Zelfbeschikking, hoe ook uitgelegd, is een kwetsbare notie bij afhankelijkheid van zorg. Ziektes en 

(lichamelijke én psychische) gebreken bedreigen de mogelijkheid van een mens om het leven naar 

eigen levensconcept vorm te geven. Het vanwege een ziekte of gebrek afhankelijk worden van 
                                                                                 

306 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Leenen, Handboek Gezondheidsrecht. Rechten van de mens in de gezondheidszorg 

(deel I), Houten/Dieghem: Bohn Stafleu Van Loghum 2007, p. 1. 

307 B. Sluijters, Geknipt verband (oratie Leiden), Deventer: Kluwer 1975 en M.A.J.M. Buijsen, ‘Autonomie en 

rechtvaardigheid in de gezondheidszorg’, ProVita Humana 2010, nr. 1, p. 12-17. 

308 B.J.M. Frederiks, De rechtspositie van mensen met een verstandelijke handicap. Van beperking naar ontplooiing 

(diss. Maastricht), Den Haag: Sdu Uitgevers 2004; A.C. Hendriks, In beginsel (oratie Leiden), Leiden: Stichting 

NJCM-Bulletin 2006; A.C. Hendriks, B.J.M. Frederiks & M.A. Verkerk, ‘Het recht op autonomie in samenhang met 

goede zorg’, TvGR 2008, p. 2-16 en B.C. van Beers, Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en 

zelfbeschikking in het tijdperk van medische biotechnologie (diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom Juridische 

uitgeverij 2009.  
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geneeskundige zorg impliceert immers vanzelfsprekend een beperking van de zelfbeschikking, meer 

in het bijzonder de vrijheid om ongehinderd te doen wat in het vermogen ligt van de betrokkene.309 

Of, zoals De Lange in 1990 opmerkte: ‘Hoewel het zelfbeschikkingsrecht een majeur gegeven is, is het 

niet een recht dat steeds tot volstrekte autonomie van de patiënt leidt’.310 Gevers onderkende dit 

knelpunt en stelde dat ‘alle medisch handelen uiteindelijk gericht dient te zijn op vergroting of herstel 

van zelfbeschikking.’311 Gezondheidszorg is aldus een middel om de zelfbeschikking van mensen te 

versterken. Langs deze lijn kan worden verdedigd dat het beslissen voor of namens een 

wilsonbekwame persoon in de zorg een inperking vormt op de zelfbeschikking, noodzakelijk ter 

versterking van de zelfbeschikking van de betrokkene. Of, zoals Buijsen stelt: het inbreuk maken op de 

autonomie van een persoon kan recht doen aan de waardigheid van de betrokkene.312 

De notie van zelfbeschikking van de patiënt wordt in de gezondheidsrechtelijke literatuur bovenal 

gezien als vrijheidsrecht, in de zin van de vrijheid om zonder bemoeienissen van anderen naar eigen 

inzicht het leven te kunnen inrichten en overeenkomstig te kunnen handelen voor wat betreft de 

gezondheidszorg.313 Opvallend is dat deze omschrijving buiten de wereld van het gezondheidsrecht 

vaak wordt gehanteerd voor het recht op privacy.314 Deze negatieve vrijheid werd in het bijzonder 

van belang geacht voor wat betreft het kunnen beschikken over het eigen lichaam en over het eigen 

leven.315 Deze aanspraak is in de gezondheidsrechtelijke literatuur nooit als absoluut recht is 

gepositioneerd. ‘Zelfbeschikking is niet absoluut. De mens maakt deel uit van de samenleving en zal 

rekening moeten houden met de rechten en vrijheden van anderen.’316 In het verlengde hiervan 

achten de meeste auteurs het maken van inbreuken op de zelfbeschikking van de mens onder 

omstandigheden rechtmatig, waaronder ter bescherming van de gezondheid van anderen of andere 

belangrijke rechten en belangen.317 Maar, typisch voor de gezondheidszorg, de gebruikmaking van 

individuele zelfbeschikking moet ook verenigbaar zijn met de professionele autonomie van artsen en 
                                                                                 

309 Zie bijv. H.D.C. Roscam Abbing, Beslissen door de patiënt (oratie Utrecht), Houten/Zaventem: Bohn Stafleu Van 

Loghum 1994, p. 5-6. 

310 S.A. de Lange, ‘De reikwijdte van fundamentele rechten en de daarvan afgeleide rechten in de gezondheidszorg’, 

TvGR 1990, nr. 2. 

311 J.K.M. Gevers, Juridische aspecten van erfelijkheidsadvisering en – advies. Preadvies VGR, 1987, p. 12. 

312 M.A.J.M Buijsen in: H.E.G.M. Hermans & M.A.J.M. Buijsen, Recht en gezondheidszorg, Amsterdam: Elsevier 

gezondheidszorg 2010, p. 42. 

313 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek Gezondheidsrecht. Rechten van de mens in de 

gezondheidszorg (deel I), Houten/Dieghem: Bohn Stafleu Van Loghum 2007, p. 37. 

314 Zie bijv. A.J. Nieuwenhuis, Tussen privacy en persoonlijkheidsrecht, Nijmegen: Ars Aequi Libri 2001, p. 19. Zie ook 

Buruma, volgens wie privacy het recht omvat op een autonoom bestaan, waaronder het recht op lichamelijke 

integriteit, alsmede een vrijheid van handelen. Dat laatste vrijheidsrecht duidt Buruma aan als 

‘zelfbeschikkingsrecht’. Y. Buruma, ‘Veiligheid en privacy’, Delikt en Delinkwent 2002, p. 329-339. 

315 B.C. van Beers Persoon en lichaam in het recht. Menselijke waardigheid en zelfbeschikking in het tijdperk van 

medische biotechnologie (diss. VU Amsterdam), Den Haag: Boom Juridische uitgeverij 2009, p. 97. Zie ook H.J.J. 

Leenen & J.K.M. Gevers, Handboek Gezondheidsrecht. Rechten van de mens in de gezondheidszorg (deel I), 

Houten/Dieghem: Bohn Stafleu Van Loghum 2000, p. 46 resp. p. 23. 

316 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek Gezondheidsrecht. Rechten van de mens in de 

gezondheidszorg (deel I), Houten/Dieghem: Bohn Stafleu Van Loghum 2007, p. 40. 

317 J. Legemaate, ‘Het zelfbeschikkingsrecht: een oud debat in nieuw licht’, TvGR 2004, p. 18-23 en J.K.M. Gevers, 

‘Gezondheidsrecht: ontwikkelingen en reflecties’, TvGR 2010, p. 363-371. 
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andere hulpverleners. ‘De polsstok van de zeggenschap van de patiënt over medische handelingen 

[reikt] niet verder dan datgene dat voortvloeit uit de professionele standaard,’ aldus Roscam 

Abbing.318 Hieruit vloeit voort dat een arts niet is gehouden aan alle verzoeken van een patiënt te 

voldoen.319 In de rechtspraak is dit uitgangspunt ook nadrukkelijk erkend.320 

Zelfbeschikking als aanspraak op keuzevrijheid speelt ook een belangrijke drijfveer voor de 

stelselherziening die sinds 2000 in gang is gezet. De Zorgverzekeringswet (Zvw),321 van kracht sinds 

januari 2006, beoogt onder meer de keuzemogelijkheden van en vrijheid voor patiënten te vergroten. 

De Zvw tracht te waarborgen dat patiënten beter kunnen kiezen tussen zorgaanbieders en 

zorgverzekeraars, maar ook met betrekking tot zaken als de omvang en inhoud van het verzekerde 

pakket, de verzekeringswijze (natura of restitutie), de hoogte van de eigen bijdrage etc. Opvallend in 

dit verband is dat deze doelstellingen niet lijken te gelden voor de ongeveer gelijktijdig tot stand 

gekomen Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo).322 Deze wet, van kracht sinds 29 juni 2006, 

biedt cliënten geen keuzevrijheid met betrekking tot noodzakelijke ondersteuning voor 

maatschappelijke participatie, maar gaat uit van het compensatiebeginsel. Het gemeentebestuur 

mag uiteindelijk bepalen op welke voorzieningen een cliënt recht heeft.  

5.3.2 Negatief afweerrecht of positief beschikkingsrecht? 

Zoals gezegd wordt de zelfbeschikking van de patiënt in de gezondheidsrechtelijke literatuur vanouds 

primair geassocieerd met negatieve notities van vrijheid, in de zin van een afweerrecht. Tegenover 

deze ‘vrijheid van’ staat de ‘vrijheid tot’; wil zelfbeschikkende patiënt kunnen bepalen of, wanneer, 

waar, door wie en hoe hij wordt behandeld, anders gezegd op effectieve wijze gebruik kunnen maken 

van de mogelijkheid het leven naar eigen inzicht in te richten, dan moet aan bepaalde 

randvoorwaarden zijn voldaan.323 Het kunnen maken van keuzes impliceert dat er iets te kiezen valt 

(zorgaanbod). De keuzevrijheid van de patiënt is volgens Roscam Abbing één van de meest 

fundamentele rechten van de patiënt.324 Bekend zijn evenwel de verhalen van patiënten die niet van 

arts kunnen wisselen. Maar meer in het algemeen dient de gezondheidszorg te voldoen aan de eisen 

                                                                                 

318 H.D.C. Roscam Abbing, ‘De geneeskundige behandelingsovereenkomst (gbo): bijwerkingen en complicaties’, Ars 

Aequi 2006, p. 19-35 (19). 

319 Zie ook E.H. Hulst in: H.E.G.M. Hermans & M.A.J.M. Buijsen, Recht en gezondheidszorg, Amsterdam: Elsevier 

gezondheidszorg 2010, p. 228. 

320 CTG 19 juni 2007, nr. 2006/137, 138, 139 en 141, GJ 2007, 133-135 (m.nt. F.C.B. van Wijmen onder nr. 136), 

TvGR 2007, 39-41 (m.nt. B. Sluijters), Stcrt. 2007, 127; Hof Amsterdam 9 april 2008, NJ 2008, 599 (m.nt. J. 

Legemaate), GJ 2008, 117 (m.nt. F.C.B. van Wijmen), TvGR 2008, 37 (m.nt. B. Sluijters), LJN BC9170; Hof 

Amsterdam 16 december 2010, TvGR 2011, 11 (m.nt. redactie), LJN BO7698, BO7707, BO7708 en Hof Arnhem 24 

mei 2011, LJN BQ6277. 

321 Stb. 2005, 358. 

322 Stb. 2006, 351. 

323 I. Berlin, Two Concepts of Liberty, Oxford: Oxford University Press 1958, p. 7. 

324 H.D.C. Roscam Abbing, Beslissen door de patiënt (oratie Utrecht), Houten/Zaventem: Bohn Stafleu Van Loghum 

1994, p. 6. 
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van toegankelijkheid, beschikbaarheid, geschiktheid en kwaliteit.325 Zelfbeschikking en recht op 

gezondheid hebben zonder deze randvoorwaarden weinig betekenis. Zelfbeschikking aldus opgevat 

impliceert een positief beschikkingsrecht. Aldus bezien vormt de zorgplicht die op de overheid rust 

een vorm van erkenning van de zelfbeschikking van de patiënt, al zijn er ook gezondheidsrechtelijke 

auteurs die de beschermingsplicht typeren als tegenhanger van het zelfbeschikkingsrecht.326   

Ondanks de erkenning van het belang van de positieve zelfbeschikking wordt zelfbeschikking in de 

gezondheidsrechtelijke literatuur primair gezien als een afweerrecht. Op grond van dit negatieve 

vrijheidsrecht is het algemeen geaccepteerd – en ook vastgelegd in onder meer de WGBO – dat een 

patiënt het recht toekomt een onderzoek of behandeling te weigeren, gebruik mag maken van het 

recht op niet-weten (om aldus verschoond te blijven van bepaalde informatie), gegevens uit zijn 

medisch dossier mag laten vernietigen en, wellicht het belangrijkst, dat het ondergaan van onderzoek 

of een behandeling alleen is toegestaan nadat de patiënt op basis van afdoende informatie vrijwillig 

met die handeling heeft ingestemd (informed consent). Ook in de Wet BOPZ ligt de nadruk op 

zelfbeschikking als negatief afweerrecht. De onvrijwillige opname en behandeling van een 

psychiatrische patiënt is op grond van deze wet alleen in uitzonderlijke, limitatief in de wet 

omschreven omstandigheden toelaatbaar. De Wet BOPZ bevat naast materiële eisen, procedure 

waarborgen tegen ongerechtvaardigde inperkingen van de zelfbeschikking van de patiënt. Dat het 

zelfbeschikkingsrecht van de psychiatrische patiënt uitgangspunt is, is ook in de rechtspraak 

erkend.327 

In het debat over euthanasie wordt de term zelfbeschikking vaak gebezigd in termen van een 

aanspraak om te mogen beschikken over de eigen dood. Kuitenbrouwer sprak in 1973 al van een recht 

op sterven als aspect van zelfbeschikking.328 Ook in de daarop volgende jaren, die resulteerden in de 

totstandkoming van de Wet toetsing levensbeëindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding (WTL), 

werden euthanasie en hulp bij zelfdoding vaak gepresenteerd als handelwijzen die recht doen aan de 

zelfbeschikking van de patiënt.329 Daarbij dient direct de kanttekening te worden gemaakt dat de 

termen zelfbeschikking en autonomie in de wordingsgeschiedenis van de wet zijn vermeden.330 De 

Minister van Justitie heeft erkend dat dit wetsvoorstel ‘kan worden opgevat als een tegemoetkoming 

aan de gedachte van zelfbeschikking van de patiënt’, maar dat ‘dit uitgangspunt … nooit kan worden 

opgevat als een zelfbeschikkingsrecht.’331 

Dat is anders bij het burgerinitiatief Voltooid Leven. De groep Uit Vrije Wil wenst door middel van 

invoering van een Wet toetsing stervenshulp aan ouderen het bieden van stervenshulp aan 70-

plussers te legaliseren. Het idee is daarbij nadrukkelijk dat deze groep personen aldus de mogelijkheid 

krijgt zelfstandig te beslissen over levensbeëindiging, en daarbij ook de benodigde professionele hulp 
                                                                                 

325 Niet toevallig zijn dit de kernverplichtingen die besloten liggen in het recht op gezondheid ligt besloten A.C. 

Hendriks, De betekenis van het EVRM voor het gezondheidsrecht, Preadvies voor de Vereniging voor 

Gezondheidsrecht, Gezondheidszorg en Europees recht, Den Haag: SDU 2009, p. 22.  

326 J.G. Sijmons, De stimulerende middelen van de wetgever (oratie Utrecht), Den Haag: Sdu uitgevers 2008, p. 17. 

327 HR 8 februari 2008, NJ 2008, 384 (m.nt. J. Legemaate, onder nr. 385), BJ 2008, 18 (m.nt. T.P. Widdershoven), 

RvdW 2008, 201, NJB 2008, 508, LJN BB3885 en HR 8 februari 2008, NJ 2008, 385 (m.nt. J. Legemaate), BJ 2008, 

20 (m.nt. T.P. Widdershoven), NJB 2008, 510, RvdW 2008, 200, LJN BB5549. 

328 F. Kuitenbrouwer, ‘Euthanasie. De vrijheid voorop’, Maandblad Geestelijke Volksgezondheid 1973, p. 471-492. 

329 H.A.M. Weijers, Euthanasie: het proces van rechtsverandering (oratie Groningen) 2002. 

330 G.A. den Hartogh, ‘Het Nederlandse euthanasierecht. Is barmhartigheid genoeg?’, TvGR 2007, p. 180-198. 

331 Handelingen II 2000/01, bijlagen 26 691, nr. 22, p. 57, 
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te kunnen ontvangen, ook zonder dat is voldaan aan de (deels) medische criteria van de WTL..332 Deze 

wet beoogt daarmee de zelfbeschikking van deze groep te versterken met betrekking tot vragen 

aangaande het levenseinde. 

5.3.3 Informed consent als positieve verplichting voor artsen 

De eerder genoemde eis van informed consent vormt vanouds een brug tussen de positieve en 

negatieve zelfbeschikking van de mens. Of, zoals Dillman en Bolt in 1991 stelden, het recht op 

informatie en het toestemmingsvereiste belichamen het uitgangspunt dat de autonomie van 

personen die zich onder medische behandeling stellen moet worden gerespecteerd.333 Zonder 

informatieverstrekking (positieve verplichting) kan de patiënt immers geen rechtgeldige 

toestemming geven voor een medische behandeling of andere inbreuk op zijn integriteit (negatieve 

verplichting). Informatievoorziening gaat dus vooraf aan het geven van toestemming en is daarmee 

een essentieel aspect van (het gebruik kunnen maken van) zelfbeschikking. Of, volgens de Evaluatie 

van de WGBO: 

‘Informatie is de voorwaarde voor het kunnen uitoefenen van het zelfbeschikkingsrecht van 

de patiënt. Niet alleen is de informatie nodig om rekening te houden met eventuele 

consequenties van een behandeling, maar ook om een weloverwogen keuze te maken voor of 

tegen een behandeling.’334 

In navolging hiervan noemde Legemaate het recht op informatie in zijn Rotterdamse afscheidscollege 

het belangrijkste patiëntenrecht van de patiënt. Zonder goede informatie verliezen veel van zijn 

rechten betekenis.335 

Gezondheidsrechtelijke auteurs gaan ervan uit dat de plicht tot het verstrekken van adequate 

informatie op de hulpverlener rust die voornemens is een patiënt te onderzoek of behandelen.  De eis 

tot het verkrijgen van informed consent vormt, aldus opgevat, een uit de notie van zelfbeschikking 

voortvloeiende positieve verplichting die op artsen en andere hulpverleners rust.336 Zonder informed 

consent resulteert iedere vorm van geneeskundig handelen in een aantasting van de (lichamelijke of 

geestelijk) integriteit van de patiënt, onder meer beschermd door de Grondwet (zie hoofdstuk 4, par. 

4.2 en par. 4.3). Daarin verschilt de zelfbeschikking van de patiënt jegens een hulpverlener van de 

zelfbeschikking ten opzichte van anderen in de horizontale relaties. Zo levert het niet eigener 

beweging vertellen van de waarheid aan de echtgenoot over het hebben van een buitenechtelijk kind 

volgens de rechtbank geen schending op van het zelfbeschikkingsrecht van deze echtgenoot.337 

                                                                                 

332 Meer hierover in J. Peters, E. Sutorius e.a., Uit vrije wil. Waardig sterven op hoge leeftijd, Amsterdam: Boom 2001. 

333 R.J.M. Dillmann & I. Bolt, “Informed consent” en WGBO’, Medisch Contact 1991, p. 1035-1038 (1035). 

334 J.C.J. Dute e.a., De evaluatie van de WGBO, Den Haag: ZON 2000, p. 31. 

335 J. Legemaate, Professie, management en gezondheidsrecht, Den Haag: Koninklijke Vermande 2003, p. 16. 

336 Vgl. Hof Amsterdam 9 april 2008, NJ 2008, 599 (m.nt. J. Legemaate), GJ 2008, 117 (m.nt. F.C.B. van Wijmen), 

TvGR 2008, 37 (m.nt. B. Sluijters), LJN BC9170. 

337 Rb. Arnhem 15 april 2009, NJ 2009, 392, LJN BI2224. 
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5.4 Nieuwe visies van de wetgever op patiëntenrechten en 
zelfbeschikking 

In mei 2008 stuurden de Minister en Staatssecretaris van VWS een brief naar de Tweede Kamer 

waarin zij kenbaar maakten de rechten van de ‘cliënt’ in de zorg te willen versterken.338 Om te 

verzekeren dat de cliënt centraal zou komen te staan in de zorg, in het bijzonder het nieuwe 

zorgstelsel van gereguleerde marktwerking, formuleerden de bewindspersonen zeven rechten van de 

cliënt, te weten: 

1 Het recht op beschikbare en bereikbare zorg; 

2 Het recht op keuze en op keuze-informatie; 

3 Het recht op kwaliteit en veiligheid; 

4 Het recht op informatie, toestemming, dossiervorming en privacy; 

5 Het recht op afstemming tussen zorgverleners; 

6 Het recht op een effectieve, laagdrempelige klacht- en geschillenbehandeling; en 

7 Het recht op medezeggenschap en goed bestuur. 

Deze zeven rechten vormen tezamen, aldus de bewindspersonen van VWS, het recht op goede 

zorg.339 In deze brief refereren de bewindspersonen slechts één maal naar het ‘recht op 

zelfbeschikking’. Vanwege dit recht ‘heeft de cliënt recht op informatie over zijn 

gezondheidstoestand, de vooruitzichten, de aard en de mogelijkheden voor de behandeling en de 

zorg, de te verwachten risico’s en andere methoden van behandeling en zorg.’340 Daarnaast erkennen 

de bewindspersonen het belang van het ‘zelfstandig kunnen beschikken over een eigen budget’.341 

Dit is evenwel een belang van de cliëntenraad, niet van de individuele patiënt. De bewindspersonen 

beogen de patiënt bovenal meer keuzevrijheid te willen bieden. Naast het waarborgen van de 

noodzakelijke randvoorwaarden voor goede zorg, nemen de bewindspersonen zich voor maatregelen 

te nemen ter vergroting van de keuzevrijheid van de patiënt. Met betrekking tot allerlei zaken 

aangaande de zorg – zorgverzekeraar, zorgaanbieder, behandelmethode, plaats en tijdstip van 

behandeling etc. – moet de patiënt namelijk vrijelijk(er) kunnen kiezen. 

Deze rechten zijn deels uitgewerkt in de Wet cliëntenrechten zorg (WCZ). De termen ‘zelfbeschikking’ 

en ‘autonomie’ van de patiënt komen in de memorie van toelichting bij het wetsvoorstel niet voor.342 

‘De cliënt heeft daarbij recht op de informatie die hij nodig heeft om een gefundeerde keuze te 

kunnen maken.’343 Ook anderszins benadrukt de regering de keuzevrijheid van de patiënt, waaronder 

het kunnen kiezen van een individuele zorgverlener naar keuze (ook wel bekend als ‘vrije 

artsenkeuze’).344 De voorgestelde WCZ bevat met het oog daarop voor zorgaanbieders tal van 

transparantieverplichtingen, waaronder het verplicht verstrekken van keuze-informatie (art. 13 

WCZ).345 De WCZ lijkt daarbij uit te gaan van een bepaalde visie op zelfbeschikking, te weten de 

veronderstelling dat de patiënt door het (kunnen) maken van keuzes aangaande de te ontvangen zorg 
                                                                                 

338 Kamerstukken II 2007/08, 31 476, nr. 1. 

339 Kamerstukken II 2007/08, 31 476, nr. 1, p. 3. 

340 Kamerstukken II 2007/08, 31 476, nr. 1, p. 23. 

341 Kamerstukken II 2007/08, 31 476, nr. 1, p. 34. 

342 Er wordt wel een maal gerefereerd aan ‘professionele autonomie’. Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 83. 

343 Zie bijv. Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 5. 

344 Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 51. 

345 Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 48 e.v. 
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zelf richting kan geven aan het eigen leven. 

Voor wat betreft psychiatrische patiënten lijkt de wetgever, mede naar aanleiding van de uitkomsten 

van de derde evaluatie van de Wet BOPZ,346 de notie van zelfbeschikking anders in te kleuren. In 

plaats van het benadrukken van zelfbeschikking als keuzerecht, zoals onder de WCZ, of als 

afweerrecht, zoals thans het geval in onder de Wet BOPZ, zal er onder het regime van de in 

voorbereiding zijnde Wet verplichte GGZ (WvGGZ) sprake zijn van een accentverschuiving richting het 

niet verstoken mogen blijven van zorg. Die zorg wordt gezien als voorwaarde voor het herstel, of het 

zoveel mogelijk herwinnen, van de autonomie van de patiënt.347 In het kader daarvan wordt het 

ingrijpen op de (negatieve) zelfbeschikking van de patiënt onder voorwaarden gerechtvaardigd 

geacht. Volgens de memorie van toelichting vormt ‘het zelfbeschikkingsrecht van de persoon met een 

psychische stoornis het uitgangspunt’ en kan ‘alleen bij zeer dringende redenen en alleen op basis van 

een zorgvuldig voorbereide beslissing tot verplichte zorg … worden besloten.’348 ‘Er zal moeten 

worden gestreefd naar de beste mogelijkheden tot zelfontplooiing en zingeving…’349 In de 

onderscheiden fases van het zorgverleningsproces moeten, aldus de regering, de wensen en 

voorkeuren van betrokkene worden gehonoreerd ‘tenzij betrokkene niet in staat is tot een redelijke 

waardering ter zake. Hiermee is tegelijkertijd de leidraad geformuleerd dat serieus rekening moet 

worden gehouden met wilsbekwaam verzet tegen bepaalde vormen van zorg. Een absolute aanspraak 

op zelfbeschikking wordt hiermee niet gevestigd. De (inter)actieve en stimulerende houding van de 

hulpverlener die met dit wetsvoorstel wordt voorgestaan, verdraagt zich niet goed met een 

onaantastbaar en afdwingbaar recht om een medische behandeling te weigeren.’350 Het bieden van 

goede zorg kan in de toekomst dus rechtvaardigen dat voorbij wordt gegaan aan wilsbekwaam verzet 

van een wilsbekwame psychiatrische patiënt. Aan (het belang van) de keuzevrijheid van 

psychiatrische patiënt wordt in de memorie van toelichting bij de WvGGZ geen aandacht besteed. 

Weer een andere visie op zelfbeschikking ligt ten grondslag aan de thans in voorbereiding zijnde 

Beginselenwet zorginstellingen. Deze wet moet waarborgen dat bewoners van zorginstellingen 

zoveel mogelijk het leven kunnen (blijven) leiden dat zij wensen. Daartoe moet deze cliënten, aldus de 

eerder openbaar gemaakte houtskoolschets, in het zorgplan hun wensen kenbaar kunnen maken met 

betrekking tot de hun toekomende rechten die zien op de inrichting van het dagelijks leven, 

waaronder maaltijdvoorziening en hygiëne.351 Een concept wetsvoorstel ligt thans ter advisering 

voor bij de Raad van State. 

5.5 Conclusies 

In het bovenstaande hebben we gezien dat er vanouds een nauwe band bestaat tussen het 

gezondheidsrecht en de patiëntenrechten. Dit verklaart wellicht ook waarom de notie van 

zelfbeschikking – een term die in het gezondheidsrecht de voorkeur lijkt te genieten boven 

persoonlijke autonomie – in de aanloop naar de wettelijke erkenning van patiëntenrechten en in de 

gezondheidsrechtelijke literatuur primair als negatief afweerrecht is opgevat. Tegelijkertijd wordt 
                                                                                 

346 Derde Evaluatiecommissie van de Wet BOPZ, Voortschrijdende inzichten …, Den Haag: Ministerie van VWS 2006. 

347 Vgl. Kamerstukken II 2009/10, 32 399, nr. 3, p. 15-16. 

348 Kamerstukken II 2009/10, 32 399, nr. 3, p. 3. 

349 Kamerstukken II 2009/10, 32 399, nr. 3, p. 16. 

350 Kamerstukken II 2009/10, 32 399, nr. 3, p. 48. 

351 Kamerstukken II 2010/11, 32 604, nr. 1. 
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ingezien dat deze negatieve vrijheid voor de patiënt van weinig waarde is zonder positief 

beschikkingsrecht. Op het niveau van de arts-patiëntrelatie vorm de eis van informed consent een 

brug tussen het negatieve afweerrecht en het positieve beschikkingsrecht. 

Over de precieze duiding en normatieve betekenis van de notie van zelfbeschikking bestaat nog altijd 

veel discussie tussen gezondheidsrechtelijke auteurs. 352 Dit duidt erop dat we hier te maken hebben 

met een fundamenteel concept dat zich mogelijk niet laat definiëren.353 De betekenis van 

zelfbeschikking in het gezondheidsrecht is aan verandering onderhevig (zie par. 5.4) en afhankelijk te 

zijn van de context (bijv. vrijwillige en niet-vrijwillige zorg), de persoon van de patiënt (wilsbekwaam 

of wilsonbekwaam) en andere omstandigheden. Als gevolg hiervan is eerder sprake van dimensies 

van zelfbeschikking dan van een vastomlijnde definitie van zelfbeschikking die voor alle typen van 

gezondheidszorg(wetgeving) van toepassing is. 

                                                                                 

352 J. Legemaate, ‘Het zelfbeschikkingsrecht: een oud debat in nieuw licht’, TvGR 2004, p. 18-23; M.A.J.M. Buijsen, 

‘Autonomie en rechtvaardigheid in de gezondheidszorg’, ProVita Humana 2010, nr. 1, p. 12-17 en J.K.M. Gevers, 

‘Gezondheidsrecht: ontwikkelingen en reflecties’, TvGR 2010, p. 363-371. 

353 A.C. Hendriks & R. Kauflingsfreks, Wat is waardigheid? Een briefwisseling tussen een jurist en een filosoof, Den 

Haag: ZonMw 2011.  
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1 

Inleiding 

Algemeen wordt aangenomen dat het geven van geïnformeerde toestemming, kortweg informed 

consent, voor een geneeskundige handeling de ultieme waarborg vormt voor de zelfbeschikking van 

en door de patiënt. Immers, de betrokkene kan de behandeling of het onderzoek weigeren 

(afweerrecht), kan kiezen tussen verschillende behandelingsopties (keuzevrijheid) en kan beslissen 

een behandeling te ondergaan om meer grip te krijgen op of invulling te geven aan het eigen leven 

(zelfontplooiing). 

In het kader van deze thematische wetsevaluatie naar zelfbeschikking is daarom van belang te weten 

hoe de eis van geïnformeerde toestemming juridisch vorm heeft gekregen. Anders gezegd, wat 

zeggen de verschillende wetten, toelichtende kamerstukken en op die wetten betrekking hebbende 

rechtspraak over de eisen aangaande ‘informatie’ en ‘toestemming’? Zijn die eisen steeds hetzelfde? 

Zo niet, kunnen die verschillen aan de hand van bepaalde criteria op systematische wijze worden 

verklaard? (Hoe) zijn deze eisen uitgewerkt in protocollen en richtlijnen? En hoe wordt in de praktijk 

vorm gegeven aan deze juridische normen? Kennen patiënten en hulpverleners dezelfde betekenis 

toe aan de eisen van informatie en toestemming? Hoe zit het met de naleving van deze eisen in de 

praktijk? En zijn er factoren aan te wijzen – juridische, zorgorganisatorische of andere – die de 

naleving van deze eisen in de praktijk beïnvloeden? 

Dit deelonderzoek beoogt inzicht te verschaffen in de juridische en empirische aspecten van informed 

consent, gerelateerd aan de notie van zelfbeschikking. Daarbij zijn twee verschillende situaties nader 

onder de loep genomen 

De eerste situatie (§ 2) betreft de context waarin de patiënt zich eigener beweging richt tot een 

hulpverlener met een hulpvraag. In deze situatie, toegespitst op de curatieve zorg, gaat het initiatief 

uit van de patiënt, die door het stellen van een hulpvraag in bepaalde mate afstand doet van 

zelfbeschikking als afweerrecht. Tegelijkertijd blijft de patiënt – zoals dat juridisch heet – 

‘opdrachtgever’; voor iedere verdere inbreuk op de zelfbeschikking als afweerrecht is nadere 

toestemming nodig. Voor deze situatie onderzoeken wij welke informatie de hulpverlener (alsnog) 

moet verschaffen en waaraan de toestemming van de patiënt moet voldoen alvorens de hulpverlener 

een behandeling mag inzetten. Daarbij kijken we ook naar de competenties waarover een patiënt 

moet beschikken om geïnformeerd te kunnen toestemmen. Aansluitend kijken wij naar hoe deze 

eisen in de praktijk worden toegepast. Deze situatie sluit aan bij de normen zoals neergelegd in de 

Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO), onderdeel van het Burgerlijk Wetboek 

(BW). Hierbij tekenen wij overigens aan dat de WGBO-normen niet uitsluitend zien op de curatieve 



112 

zorg, maar daarmee vaak worden vereenzelvigd. 

De tweede situatie (§ 3) betreft gevallen waarin een individu een aanbod krijgt om zich te laten 

onderzoeken, te laten vaccineren of om een andere geneeskundige behandeling te ondergaan zonder 

daarom te hebben gevraagd. Dit aanbod is bedoeld om de gezondheid van de betrokkene of van 

anderen te bevorderen, of (verdere) gezondheidsschade te helpen voorkomen. Een dergelijk 

ongevraagd aanbod staat an sich op gespannen voet met zelfbeschikking als afweerrecht. Immers, de 

enkele omstandigheid dat een individu wordt geconfronteerd met een zorgaanbod, die de 

nieuwsgierigheid kan prikkelen of aanleiding kan geven tot bezorgdheid, vormt een ongevraagde 

bemoeienis van buitenaf met het eigen leven. Terwijl dit aanbod aanleiding kan geven tot 

bijvoorbeeld ongerustheid, bestaan de behandelingsopties in de praktijk vaak uit: wel of niet 

meedoen. Voor deze situaties onderzoeken wij hoe (anders) de eisen van informatie en toestemming 

zijn volgens het recht en hoe deze eisen in de praktijk worden toegepast. Aangezien het ongevraagd 

doen van een zorgaanbod kenmerkend is voor bepaalde vormen van publieke gezondheidszorg, spitst 

dit onderdeel van het onderhavige deelonderzoek zich toe op deze aan de individuele 

gezondheidszorg complementaire sector. Anders dan bij de curatieve zorg, waarvoor de belangrijkste 

normen zijn opgenomen in de WGBO, is er voor wat betreft de publieke gezondheid geen sprake van 

een ‘hoofdregiem’. De Wet publieke gezondheid (WPG) en de Wet op het bevolkingsonderzoek (WBO) 

zijn de belangrijkste wetten voor de publieke gezondheidszorg, maar kunnen alleen in samenhang 

met de WGBO en diverse beleidsprogramma’s worden begrepen. Vandaar dat de reconstructie van de 

beleidstheorie centraal staat in deze tweede situatie. 

In de onderhavige studies over informed consent in de curatieve zorg en in de publieke 

gezondheidszorg gaan wij, tenzij expliciet anders aangegeven, uit van volwassen patiënten (en soms 

hun vertegenwoordigers) die, zoals dat juridisch heet, ‘in staat zijn tot een redelijke waardering van 

hun belangen ter zake’. Daarbij zullen wij in de curatieve respectievelijk de publieke gezondheidszorg 

in het bijzonder kijken naar: 

 de drie dimensies van zelfbeschikking en de mate waarin zij aan de orde zijn; 

 de feitelijke of formele beperkingen dan wel versterkingen van de zelfbeschikking van de patiënt 

en, zo ja, op grond van welke overwegingen; 

 de verhouding tussen de verschillende aan de orde zijnde belangen (het belang van de patiënt, 

het belang van bekende derden, het belang van onbekende derden, het publieke of algemeen 

belang). 

Aan het slot van dit hoofdstuk (§ 4) volgt een beantwoording van deze vragen, voortbouwend op de 

uitkomsten van het onderzoek naar informed consent in de curatieve zorg (§ 2) en in de publieke 

gezondheidszorg (§ 3). In deze slotparagraaf gaan wij tevens in op wetgeving die op stapel staat, in 

het bijzonder het voorstel van Wet cliëntenrechten zorg (Wcz), de (on)mogelijkheid de normen 

betreffende informed consent in de curatieve zorg en in de publieke gezondheidszorg te 

onderscheiden, de weging tussen zelfbeschikking en het bieden van bescherming, en de rol bij dit 

alles voor de arts of andere hulpverlener uitgaande van de juridische plicht te handelen als ‘goed 

hulpverlener’.  
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2 

Zelfbeschikking en curatieve zorg, met bijzondere aandacht voor 

de WGBO 

Juridische deelstudie 

Yvonne Drewes, Rachèl van Hellemondt en Aart Hendriks 

2.1 Inleiding 

Op 1 april 1995 is de wettelijke regeling inzake de geneeskundige behandelingsovereenkomst 

(WGBO) in werking getreden.354 De WGBO heeft tot doel, blijkens de considerans, het versterken en 

verduidelijken van de rechten van de patiënt, rekening houdend met de eigen verantwoordelijkheid 

van de hulpverlener voor zijn handelen als goed hulpverlener. De WGBO omvat de belangrijkste 

rechten van de (individuele) patiënt jegens de hulpverlener, in het bijzonder ter waarborging van de 

zelfbeschikking van de patiënt, in de dimensies van afweerrecht en, in iets mindere mate, 

keuzevrijheid. Deze rechten zijn in de WGBO geformuleerd als dwingendrechtelijke verplichtingen 

voor de hulpverlener. Partijen kunnen hiervan niet ten nadele van de patiënt afwijken, evenmin met 

toestemming van de patiënt. Ter bescherming van de patiënt stelt de WGBO daarmee direct grenzen 

aan de contractvrijheid en, daarmee, de zelfbeschikking van de patiënt. Tegelijkertijd mag een 

hulpverlener niet meegaan in de keuzes van een patiënt indien die onverenigbaar zijn met de eis van 

het goed hulpverlenerschap. Aldus zorgt de WGBO voor een inherente spanning tussen 

zelfbeschikking door de patiënt en de verplichting voor de hulpverlener altijd te handelen als goed 

hulpverlener. 

In navolging van andere protest- en emancipatiebewegingen ontstond in de jaren zestig van de vorige 

eeuw de roep om patiëntenrechten. Die rechten moesten dienen als waarborg voor de fundamentele 

rechten en vrijheden van de patiënt. Dat de patiëntenrechten in Nederland, via de WGBO, zijn 

neergelegd in een civielrechtelijke regeling355 kan eveneens worden gezien als uiting van 

emancipatie. De idee is dat patiënt en hulpverlener met elkaar een overeenkomst aangaan, ergo 
                                                                                 

 Mr. Yvonne Drewes, arts maatschappij en gezondheid en mr. Rachèl van Hellemondt zijn verbonden aan het 

LUMC. Prof.mr. Aart Hendriks is verbonden aan de Universiteit Leiden/LUMC. 

354 Stb. 1994, 845. 

355 De WGBO is geen zelfstandige wet, maar maakt onderdeel uit van het Burgerlijk Wetboek (BW): Afdeling 5 

’Overeenkomst inzake geneeskundige behandeling’, titel zeven van het zevende Boek van het BW. 
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gelijkwaardige partijen zijn. Dit sluit tevens aan bij zelfbeschikking van de patiënt in termen van 

keuzevrijheid en zelfontplooiing, waarbij de dwingendrechtelijke normen bovenal zelfbeschikking als 

afweerrecht beogen te waarborgen. 

Uitgangspunt van de WGBO is dat de patiënt op basis van toestemming een 

behandelingsovereenkomst aangaat met een door hem gekozen hulpverlener en dat de patiënt 

eveneens toestemming moet geven voor onderzoek en behandeling. De hulpverlener moet de patiënt 

volgens de WGBO informeren over de behandeling en daarbij een aantal behandelopties 

(alternatieven) voorleggen waaruit de patiënt een keuze kan maken. Dit toestemmingsvereiste wordt 

aangeduid met de term ‘informed consent’. Dit uitgangspunt van de WGBO is gebaseerd op een 

rationeel mensbeeld: de arts informeert de patiënt, waarna de patiënt een redelijke – in de zin van 

voor een rationeel mens navolgbare – afweging maakt en tot een daarbij aansluitende keuze komt. 

De WGBO stipuleert nadrukkelijk dat de hulpverlener, in weerwil van alle rechten van de patiënt, ‘bij 

al zijn werkzaamheden’ is gehouden aan de verantwoordelijkheden voortvloeiend uit de professionele 

standaard, dat wil zeggen aan de normen die binnen zijn beroepsgroep gelden (art. 7:453 BW). De 

hulpverlener moet de zorg betrachten, die de redelijk bekwame vakgenoot in dezelfde 

omstandigheden zou hebben betracht.356 De arts zal, vanuit zijn verantwoordelijkheid van goed 

hulpverlenerschap, de patiënt zo goed mogelijk moeten bijstaan bij het maken van een keuze. Van de 

arts wordt tevens verwacht dat hij rekening houdt met de persoon van de patiënt en zijn specifieke 

wensen. De term ‘goed hulpverlener’ geeft de hulpverlener speelruimte binnen de individuele 

invulling van professionele autonomie.  

Een geneeskundige behandeling heeft een aantal bijzondere kenmerken. Allereerst bevindt de patiënt 

zich, zoals hierboven omschreven, in een afhankelijke positie ten opzichte van de hulpverlener en 

kunnen gezondheidsproblemen het nemen van rationele besluiten bemoeilijken. Bovendien vindt de 

behandeling vrijwel altijd plaats aan of zelfs in het lichaam, waardoor artikelen 10 en 11 Grondwet 

(bescherming van de persoonlijke levenssfeer respectievelijk bescherming van de persoonlijke 

integriteit) bijna altijd in het geding zijn.357 Om deze redenen zijn juridische waarborgen voor 

zelfbeschikking bij het uitvoeren van geneeskundige handelingen van groot belang. 

In dit juridische deel wordt de in de WGBO neergelegde eis van informed consent nader onderzocht in 

relatie tot de notie van zelfbeschikking. Achtereenvolgens gaan we in op de informatieplicht (§ 2) en 

uitzonderingen daarop (§ 3), de toestemmingseis (§ 4) en uitzonderingen op deze norm (§ 5). 

Vervolgens staan wij stil bij de rol van het beroepsgeheim, een andere WGBO-norm, in het kader van 

zelfbeschikking (§ 6). Daarop volgt het empirisch deel inzake zelfbeschikking bij curatieve zorg. 

Dit juridische deel is gebaseerd op literatuuronderzoek, in het bijzonder onderzoek naar de 

totstandkoming van de WGBO en op deze regeling gebaseerde rechtspraak. Naast de in 2000 

gepubliceerde evaluatie van de WGBO358 is daarbij gekeken naar het artikelsgewijze commentaar, 

zoals opgenomen in de bundel Tekst & commentaar.359 Daarnaast zijn de belangrijke 

gezondheidsrechtelijke handboeken plus specifieke publicaties geraadpleegd. 

                                                                                 

356 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 33. 

357 C. Assers, Handleiding tot de beoefening van het Nederlands Burgerlijk Recht, Deventer: Kluwer 2009, p. 278-279. 

358 J.C.J. Dute e.a., De evaluatie van de WGBO, Den Haag: ZON 2000 

359 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011. 
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2.2 Informatie 

Het recht van de patiënt op informatie staat, samen met het toestemmingsvereiste, centraal binnen 

de WGBO. Deze patiëntenrechten moeten bijdragen aan de realisatie van het aan deze wettelijke 

regeling ten grondslag liggende beginsel van zelfbeschikking, bovenal in termen van afweerrecht als 

bescherming tegen ongewenste bemoeienissen van artsen met mensen.360 

De term zelfbeschikking komen we in de wetsgeschiedenis overigens nergens expliciet tegen. Zo 

wordt in de memorie van toelichting uitsluitend gesproken over ‘verantwoord beslissen’ door de 

patiënt,361 wat moet worden begrepen als geïnformeerde362, weloverwogen keuze.363 Op grond van 

de WGBO dient een hulpverlener de patiënt op duidelijke wijze te informeren over diens gezondheid, 

de aard en het doel van het onderzoek of de behandeling die de hulpverlener noodzakelijk acht, over 

de te verwachten gevolgen en risico’s voor de gezondheid en over onderzoeks- en 

behandelalternatieven (art. 7:448 lid 1-2 BW). Informatieverstrekking bevordert aldus ook 

zelfbeschikking in termen van keuzevrijheid, in de zin van het kunnen kiezen tussen verschillende 

behandelingsopties. Het verstrekken van onvoldoende of onjuiste informatie leidt ertoe dat niet kan 

worden gesproken van informed consent.364 Informed consent komt eveneens onder druk te staan 

indien de patiënt door de hulpverlener verstrekte informatie niet begrijpt, deze informatie niet 

aanslaat bij de persoon van de patiënt of de patiënt zich bovenal laat leiden door andere, onjuiste 

informatie. 

De op de hulpverlener rustende informatieplicht omvat ook het geven van algemene informatie over 

de gezondheidstoestand van de patiënt.365 Alleen een goed geïnformeerde patiënt kan eigen 

verantwoordelijkheid dragen en beslissingen nemen. De informatieplicht, aldus opgevat, draagt 

derhalve ook bij aan de zelfontplooiing van de patiënt en dient aldus eveneens de derde dimensie van 

zelfbeschikking. 

Bij het geven van informatie moet de hulpverlener zich volgens de wet laten leiden door hetgeen de 

patiënt ‘redelijkerwijs’ dient te weten (art. 7:448 lid 2 BW). Hiermee benadrukt de wet dat de 

hulpverlener niet alle mogelijke informatie hoeft te verstrekken.366 De wet schept wel mogelijkheden 

voor de hulpverlener de informatie toe te spitsen op de situatie van de betrokken patiënt.367’368 Als 

algemene norm kan worden aangehouden dat de hulpverlener die informatie over de feiten en 

mogelijkheden moet verstrekken die een redelijk mens in de gegeven omstandigheden nodig heeft 

                                                                                 

360 In de jaren tachtig van de vorige eeuw ontstond de roep om patiënten door middel van wetgeving als 

kwetsbare personen te beschermen tegen hulpverleners en anderen. Zie bijv. Kamerstukken II 1980/81, 16 771, 

nr. 2, p. 34. 

361 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 11 en p. 12. 

362 HR 23 november 2001, NJ 2002, 387 (m.nt. J.B.M.Vranken), TvGR 2002, 20 (m.nt. S. Slabbers onder nr. 21), LJN 

AB2737. 

363 J.C.J. Dute e.a., De evaluatie van de WGBO, Den Haag: ZON 2000, p. 31. 

364 Hof ’s-Gravenhage 29 september 2009, GJ 2007, 6, TvGR 2010, 8 (m.nt. R.J.P. Kottenhagen), LJN BK1574 en CTG 

19 oktober 2010, nr. 2009/230, MC 2011, p. 154 (B.V.M. Crul & A.C. Hendriks), LJN YG0598. 

365 Rb. Utrecht 15 juni 2011, GJ 2011, 108, TvGR 2011, 31, LJN BQ8717. 

366 CTG 9 maart 2010, nr. 2007/074, LJN YG0155. 

367 Kamerstukken II 2001/02, 28 000 XVI, nr. 14, p. 4. 

368 CTG 19 april 2007, GJ 2007, 114, TvGR 2007, 19, MC 2007, p. 1042. 
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om een beslissing te nemen.369’370 Hoe verstrekkender de gevolgen van een medische handeling zijn, 

des te zwaardere eisen er worden gesteld aan de informatieplicht van de hulpverlener. Ook in geval 

van een binnen de beroepsgroep minder gebruikelijke371 of minder noodzakelijke behandelding geldt 

een verzwaarde informatieplicht.372 Maar wat is een ‘redelijk mens’? In hoeverre dient de 

hulpverlener rekening te houden met verschillen tussen patiënten, waaronder verschillen aangaande 

opvattingen over zelfbeschikking? Het lijkt erop dat de wetgever hierbij uitgaat van een soort 

gemiddelde persoon, die alleen – zonder samenspraak met anderen en enkel op basis van door de 

hulpverlener aangereikte informatie – wil beslissen. 

Het tekortschieten in de nakoming van deze verplichting roept het risico in het leven dat de patiënt 

niet op de door hem gewenste wijze van zijn zelfbeschikking gebruik kan maken, het risico derhalve 

dat hij een keuze maakt die hij mogelijk niet gemaakt zou hebben als hij goed was 

geïnformeerd.373’374  

B e g r i j p e n  v a n  i n f o r m a t i e  

De bepaling dat de hulpverlener de patiënt ‘duidelijk’ en ‘desgevraagd schriftelijk’ dient te 

informeren, stelt niet expliciet de eis dat de hulpverlener nagaat dat de patiënt de informatie heeft 

begrepen. Vanuit zelfbeschikkingsperspectief is het begrijpen van de consequenties van een keuze 

belangrijker dan het feitelijk hebben ontvangen van informatie.375 Vanuit dit perspectief is het 

begrijpelijk dat uit de rechtspraak naar voren komt dat de hulpverlener in bepaalde gevallen de plicht 

heeft te checken of de boodschap bij de patiënt is overgekomen.376 Op een hulpverlener rust voorts 

een extra verantwoordelijkheid indien de patiënt de Nederlandse taal niet goed machtig is.377 Steeds 

wanneer het om ingrijpende verrichtingen gaat, rust volgens de rechtspraak op de hulpverlener de 

plicht na te gaan of de patiënt de verstrekte informatie heeft begrepen.378 

Patiënten die de Nederlandse taal niet of onvoldoende beheersen, kunnen niet zonder meer 
                                                                                 

369 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht (deel 1), Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, Den Haag: Boom Juridische uitgevers 2011, p. 193. Zie ook K.J.O. Jansen, Informatieplichten 

(diss. Leiden), Deventer: Kluwer 2012, die vanuit verbintenisrechtelijk perspectief wijst op de 

verantwoordelijkheid van alle contractspartijen voor goed geïnformeerd gedrag. 

370 Rb. Arnhem 23 november 2011, LJN BU7458. 

371 CTG 8 mei 2012, nr. C2011/111, Stcrt. 2012, 9929, LJN YG1995. 

372 CTG 17 april 2012, nr. C2010/341, Stcrt. 2012, 8355, LJN YG1954. 

373 HR 23 november 2001, LJN AB2737 en Hof ’s-Gravenhage 29 september 2009, LJN BK1574 (toestemming 

sterilisatie door echtgenoot op basis van foutieve informatie leidt tot inbreuk op het fundamentele recht van 

beide echtgenoten tot zelfbeschikking). Andere zaken waarin de HR aldus overwoog zijn HR 18 maart 2005, LJN 

AR5213 en HR 29 september 2006, LJN AY5693. 

374 Rb. Amsterdam 7 december 2011, LJN BV1236. 

375 J. Coggon & J. Miola, ‘Autonomy, Liberty, and Medical Decision-Making’, Cambridge Law Journal 2011, p. 523-

547. 

376 Hof Amsterdam 18 juli 1996, TvGR 1998,19; Rb. Zwolle 10 juli 1996, TvGR 1997, 30 en CTG 31 januari 2012, nr. 

C2010.244, MC 2012, p. 718, LJN YG1758. 

377 RTG Amsterdam 13 mei 2008, GJ 2008, 86 en CTG 12 november 2009, nr. 2008/189, MC 2010, p. 546. 

378 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht (deel 1), Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, Den Haag: Boom Juridische uitgevers 2011, p. 195. 
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verlangen dat zij in hun eigen, althans een begrijpelijke taal worden geïnformeerd.379 Van de 

hulpverlener wordt weliswaar verwacht dat hij zich zal inspannen om adequaat met de patiënt te 

communiceren en zo nodig tel proberen iemand te vinden die de taal van de patiënt verstaat – 

bijvoorbeeld, aldus de wetsgeschiedenis, door gebruik te maken ‘van de gratis diensten van de door 

de rijksoverheid bekostigde tolkencentra voor minderheden’,380 een voorziening waarvoor de 

subsidie per 1 januari 2012 grotendeels is ingetrokken381 - maar er rust geen algemene verplichting 

op de hulpverlener om iedere patiënt te woord te staan in een taal die hij verstaat. In zijn 

algemeenheid wordt het in de praktijk niet altijd wenselijk geacht dat familieleden als tolk 

optreden.382 Indien de patiënt niet in vrijheid kan kiezen voor het al dan niet gebruiken van een 

familielid als tolk, komt diens recht op vertrouwelijk overleg met de hulpverlener – en daarmee diens 

zelfbeschikking als afweerrecht – in het gedrang. Dit plaatst ook de hulpverlener voor een dilemma. 

I n f o r m a t i e  v i a  i n t e r n e t  

De hulpverlener kan de patiënt ook via een folder of – hetgeen steeds veelvuldiger gebeurt – via een 

website informeren. Deze hulpmiddelen dienen echter, gelet op de wettekst, de wetsgeschiedenis en 

de jurisprudentie te worden gezien als een ‘geheugensteun’.383 Dit betekent dat mondelinge 

informatieoverdracht met betrekking tot een voorgestelde behandeling de voorkeur heeft. In ieder 

geval mag volgens de rechtspraak en de KNMG-Richtlijn over online arts-patiënt contact niet worden 

volstaan met online informatie als het onderzoek of de behandeling ingrijpend, experimenteel of niet 

regulier is. De patiënt enkel online informeren over een voorgestelde behandeling is evenmin 

toegestaan als de kans op en de ernst van de risico’s van de behandeling hoog zijn of dat de patiënt 

een duidelijke mening of vragen heeft.384 

C o n c l u s i e s  

Een hulpverlener moet een patiënt volgens de WGBO informeren over hetgeen de patiënt 

‘redelijkerwijze’ dient te weten, waarbij voor zowel de hulpverlener als de patiënt een 

redelijkheidstoets geldt: de hulpverlener moet handelen als een redelijk bekwaam hulpverlener en de 

informatiebehoefte van de patiënt wordt afgemeten aan de maatstaf wat een patiënt redelijkerwijs 

zou willen weten gelet op de omstandigheden van het geval. Volgens diezelfde redelijkheidstoets 

wordt – impliciet – van de hulpverlener verwacht dat hij ook nagaat of de informatie door de patiënt 

wordt begrepen, terwijl dit niet expliciet in de wet staat. Vanuit het perspectief van zelfbeschikking is 

de beperkte aandacht voor het aspect ‘begrijpen’ markant, omdat dit uiteindelijk bepalend is voor het 

zelf kunnen beschikken in de verschillende dimensies (afweerrecht, keuzevrijheid en zelfontplooiing). 

Voorts is opvallend dat de wet de informatieplicht van de hulpverlener niet relateert aan de 

informatie die patiënt eigener beweging heeft vergaard. Inmiddels is veel medische informatie via 
                                                                                 

379 Vgl. de problematiek van laaggeletterden. CEG, Laaggeletterdheid te lijf, Den Haag: Gezondheidsraad 2011. 

380 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 11. 

381 Kamerstukken II 2010/11, 32 500 XVI, nr. 143. 

382 Zie ook Veldnormen voor de inzet van tolken in de gezondheidszorg, 2005, www.tvcn.nl 

383 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3 en RTG Amsterdam 12 mei 2010, LJN YG0956. 

384 RTG Amsterdam 12 mei 2010, LJN YG0956 en KNMG, Richtlijn online arts-patiënt contact, herziene versie 

september 2007. Zie ook het addendum van de Richtlijn, KNMG, Artsen en Sociale media, november 2011. 
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internet en anderszins beschikbaar. Deze informatie kan de patiënt een ‘informatievoorsprong’ 

geven, maar kan de patiënt in geval van onjuiste informatie ook op een dwaalspoor zetten.  

2.3 Uitzonderingen op het informatievereiste 

Behoudens noodsituaties en situaties waarin de patiënt niet in staat is informatie tot zich te nemen – 

bijv. vanwege een coma – voorziet de wet in twee uitzonderingen op de informatieplicht voor de 

hulpverlener. 

R e c h t  o p  n i e t - w e t e n  

Het recht van de patiënt op informatie omvat niet de plicht informatie te ontvangen. De patiënt heeft 

ook het recht op niet-weten.385 Bij een beroep op dit recht neemt de patiënt expliciet afstand van een 

belangrijk aspect van het beginsel van informed consent, een voorwaarde voor het kunnen 

uitoefenen van zelfbeschikking. Het recht op niet-weten is echter eveneens een verschijningsvorm 

van zelfbeschikking, in de betekenis van een afweerrecht.386 De patiënt kan om voor hem moverende 

redenen wensen verschoond te blijven van bepaalde informatie. 

Het recht op niet-weten kan volgens de wet en rechtspraak worden doorbroken als het belang van 

niet-weten niet opweegt tegen het nadeel dat uit niet-weten voortvloeit voor de patiënt maar ook 

voor anderen.387 Het moet dan aannemelijk zijn dat het doel dat wordt beoogd door de 

informatievoorziening kan worden bereikt.388  

T h e r a p e u t i s c h e  e x c e p t i e  

De hulpverlener hoeft aan de patiënt geen informatie te verstrekken indien de patiënt hiervan 

kennelijk ernstig nadeel zou ondervinden. Dit wordt in de literatuur aangeduid als de therapeutische 

exceptie.389 Voorafgaand aan dit besluit, dient de hulpverlener een collega te hebben geraadpleegd. 

Het kennelijk ernstig nadeel moet gaan om een gegrond vermoeden van de zijde van de hulpverlener, 

bijvoorbeeld doordat de betrokken patiënt reeds eerder een poging tot zelfdoding heeft gedaan.390 

Zodra de vrees voor ‘kennelijk ernstig nadeel’ is verdwenen, dient de hulpverlener de patiënt alsnog 

de noodzakelijke informatie te geven. Het mogelijk weigeren van een medische behandeling door een 

patiënt, is nadrukkelijk geen grond voor de therapeutische exceptie. Erkenning daarvan zou 

neerkomen op een aantasting van de zelfbeschikking als afweerrecht van de patiënt, namelijk 

aantasting van het recht van de patiënt om een medische behandeling te weigeren.  
                                                                                 

385 Art. 7:449 BW. 

386 D.P. Engberts & L.E. Kalkman-Bogerd, Gezondheidsrecht, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2009, p. 33. 

387 HR 12 december 2003, NJ 2004, 17; Art. 7:449 BW en H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek 

gezondheidsrecht (deel 1), Rechten van mensen in de gezondheidszorg, Den Haag: Boom Juridische uitgevers 

2011, p. 200. 

388 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht (deel 1), Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, Den Haag: Boom Juridische uitgevers 2011, p. 199. 

389 Art. 7:448 lid 3 BW. 

390 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011, p. 527. 
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C o n c l u s i e s  

Het informatievereiste in de WGBO kent uitzonderingen. Het recht op niet-weten geeft patiënten het 

recht om verschoond te blijven van niet-gewenste informatie. De therapeutische exceptie geeft de 

hulpverlener de mogelijkheid om bepaalde informatie (tijdelijk) niet te verstrekken aan de patiënt 

vanwege vrees voor ernstig nadeel. Deze uitzonderingen beogen de zelfbeschikking van de patiënt te 

borgen respectievelijk de patiënt te beschermen tegen potentiële (gezondheid)schade.  

2.4 Toestemming 

Een overeenkomst komt tot stand door aanbod en aanvaarding.391 Zo ook een overeenkomst van 

opdracht, de juridische kwalificatie van een geneeskundige behandelingsovereenkomst. De 

toestemming van een patiënt is daarmee een vereiste voor een behandelingsovereenkomst. De 

toestemming van de patiënt tot het aangaan van de overeenkomst betekent evenwel niet dat de 

patiënt met alle in het kader van de behandelingsovereenkomst uit te voeren verrichtingen bij 

voorbaat instemt.392 Toestemming voor een behandeling kan in de optiek van de wetgever immers 

pas worden gegeven nadat patiënt hierover adequaat is voorgelicht, dan wel die informatie 

anderszins heeft gekregen. De factor ‘tijd’ die nodig is om tot een afgewogen beslissing te komen, 

wordt in de WGBO niet geregeld en wordt daarmee overgelaten aan partijen. In bijvoorbeeld de Wet 

afbreking zwangerschap (artikel 3) is daarentegen wel een minimale bedenktijd ingelast (5 dagen), ter 

bescherming van de ongeboren vrucht en van de vrouw tegen een overhaaste, onvoldoende 

afgewogen beslissing.393 Indien de patiënt weinig tot geen tijd voor reflectie of overleg met anderen 

wordt gelaten, bestaat het risico dat informed consent verwordt tot een formaliteit. Geïnformeerde 

toestemming correspondeert dan niet met zelfbeschikking.  

De in de WGBO neergelegde toestemmingseis impliceert dat de patiënt kan instemmen met één van 

de door de hulpverlener geschetste behandelingsopties.  

De eis van informed consent is geen claimrecht, op grond waarvan aanspraken op bepaalde 

verrichtingen kunnen worden afgedwongen.394 Geen enkele wens van de patiënt zet namelijk de 

verplichting van de arts opzij om te werken volgens de professionele standaard. In het verlengde 

hiervan is in de rechtspraak aanvaard, dat artsen niet verplicht kunnen worden over te gaan tot 

medische behandelingen, die geen medisch zinvol doel (meer) dienen.395 

De patiënt heeft het recht een eenmaal gegeven toestemming in te trekken.396 Het herroepen van de 

toestemming tijdens een behandeling kan tot gevolg hebben dat de hulpverlener niet meer kan 

stoppen respectievelijk alleen kan stoppen met ernstige gevolgen voor de patiënt. Het voortzetten 

                                                                                 

391 Art. 6:217 BW.  

392 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 12. 

393 Kamerstukken II 1978/1979, nr. 3, p. 17-18. 

394 D.P. Engberts & L.E. Kalkman-Bogerd, Gezondheidsrecht, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2009, p. 34. 

395 HR 28 april 1989, TvGR 1989, 51; Pres. Rb. Utrecht, 12 oktober 1999, LJN AA3827 en Vzr. Rb. ’s-Hertogenbosch 29 

maart 2011, LJN BP9894. 

396 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

4e druk. Deventer: Kluwer, 2011, p. 528. 
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van de behandeling totdat althans de ernstige gevolgen zijn voorkómen, wordt in de rechtsliteratuur 

in een dergelijk geval niet als eigenmachtig optreden van de arts aangemerkt.397  

N i e t - b e h a n d e l v e r k l a r i n g e n  

In niet-behandelverklaringen omschrijft een patiënt dat hij voor bepaalde handelingen in de 

toekomst geen toestemming geeft. Op grond van artikel 7:450 BW dient de hulpverlener deze 

kennelijke opvattingen van een (wilsonbekwame) patiënt boven de 16 jaar geuit in een schriftelijke 

wilsverklaring – op het moment dat hij nog in staat was tot een redelijke waardering van zijn 

belangen – op te volgen.398 De hulpverlener is in beginsel gebonden aan de niet-behandelverklaring, 

als uiting van (geanticipeerde) zelfbeschikking. Veelal gaat het bij niet-behandelverklaringen, zoals 

een niet-reanimatieverklaring, om zaken van leven en dood. Het spreekt voor zich dat een 

hulpverlener bij de aanwezigheid van een niet-behandelverklaring zorgvuldig moet handelen. Dit 

betekent dat hij – voor zover nog niet bekend met deze verklaring – moet nagaan of de verklaring van 

de betrokkene afkomstig is en daarnaast of de opgetekende wilsuiting betrekking heeft op de 

voorliggende situatie.399,400 

Niet-behandelverklaringen vormen daarmee een uiting van zelfbeschikking, maar het blindelings 

volgen van een niet-behandelverklaring, zonder onderzoek, bedreigt de zelfbeschikking van de 

patiënt. Ook in deze situaties is de hulpverlener altijd gehouden aan de eis van het goed 

hulpverlenerschap.401  

T o e s t e m m i n g  i n  o n l i n e  b e h a n d e l r e l a t i e s  

De invloed van internet en de daaraan gekoppelde sociale media op onze samenleving zijn groot. Ook 

hulpverleners maken in toenemende mate gebruik van internet en de sociale media binnen de 

behandelrelatie.402 Het gebruik van ICT toepassingen in de gezondheidszorg wordt vaak aangeduid 

met eHealth. In deelonderzoek drie zal dieper worden ingegaan op zelfbeschikking in relatie tot 

toepassingen van eHealth. In deze paragraaf schetsen we kort het juridisch kader van het gebruik van 

sociale media in de behandelrelatie. 

De mogelijkheid tot online communicatie tussen de hulpverlener en de patiënt, als ‘twitterconsulten’ 

en ‘e-mailconsulten’, heeft voordelen als het niet gebonden zijn aan bepaalde tijden en plaatsen. Dit 

vergroot de zelfbeschikking van de patiënt in de noties van keuzevrijheid en ontplooiing. De wijze 

waarop een behandelovereenkomst tot stand komt is vormvrij. Dit betekent dat 

behandelovereenkomsten online rechtsgeldig tot stand kunnen komen. En voorts dat het normatieve 

kader van de WGBO onverkort van toepassing is op de inhoud van dergelijke online overeenkomsten.  
                                                                                 

397 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht (deel 1), Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, Den Haag: Boom Juridische uitgevers 2011, p. 207. 

398 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p.13. 

399 Kamerstukken II 2010/11, 29 835, nr. 66, p. 1-2.  

400 CTG 19 april 2007, nr. 2006/166, GJ 2007, 115 (m.nt. red.), TvGR 2007, 20, MC 2007, p. 1227.  

401 C.G.C. Engelbertink & A.C. Hendriks, ‘Met levenstestament houdt patiënt regie’, Medisch Contact 2012, p. 40-43.  

402 S. Callens, ‘Recente juridische ontwikkelingen inzake onlinecontact arts-patiënt in Nederland en België, TvGR 

2006, p. 266. 
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De KNMG heeft uitgangspunten geformuleerd ten aanzien van online arts- patiëntencontacten in de 

Richtlijn online arts-patiënt contact.403 Volgens deze richtlijn moet het online contact tussen arts en 

patiënt bij voorkeur onderdeel uitmaken van een al bestaande behandelrelatie. In andere situaties is 

online contact toelaatbaar mits de risico’s daarvan minimaal zijn, in die zin dat de kwaliteit van zorg 

gegarandeerd is en de kans op nadelige gevolgen minimaal is.404  

In de praktijk zijn er veel vragen, ondanks de KNMG-richtlijn, bijvoorbeeld ten aanzien van de 

aansprakelijkheid, privacy en dossiervorming (juridisch), niet opgelost.405 In de toekomst moet 

worden onderzocht of het huidige juridisch kader voldoende waarborgen biedt voor de kwaliteit van 

zorg en zelfbeschikking bij het gebruik van ICT toepassingen in de praktijk. Het toenemende gebruik 

van ICT toepassingen in de gezondheidszorg kan leiden tot een andere benadering van informed 

consent waarbij aan het verstrekken van schriftelijke online informatie evenveel waarde wordt 

gehecht dan aan mondelinge informatie. 

C o n c l u s i e s  

Het toestemmingsvereiste geeft het individu de mogelijkheid te bepalen in hoeverre de hulpverlener 

mag interveniëren in de persoonlijke levenssfeer. Daarmee formaliseert de WGBO zelfbeschikking als 

afweerrecht. Daarnaast draagt het toestemmingsvereiste bij aan zelfbeschikking als keuzevrijheid en 

zelfontplooiing, omdat het individu hiermee de mogelijkheid krijgt het leven naar eigen inzicht in te 

richten. Als de patiënt onvoldoende tijd wordt gelaten om te beslissen, dreigt de bedoelde 

zelfbeschikking inhoudsloos te worden. 

Voorts is het van belang voor ogen te houden dat patiënten verschillend zijn en op andere wijzen 

invulling willen geven aan de hun toekomende zelfbeschikking. Deze verschillen miskennen 

ondergraaft de zelfbeschikking van patiënten. 

De bandbreedte van de keuzevrijheid van de patiënt vindt zijn begrenzing in de professionele 

autonomie van de hulpverlener, omdat de hulpverlener alleen opties zal voorleggen en mag uitvoeren 

die binnen zijn professionele standaard passen.  

Het toestemmingsvereiste beschermt voorts het recht op persoonlijke integriteit, en daarmee 

zelfbeschikking als afweerrecht, doordat het individu te allen tijde de behandelingsovereenkomst kan 

opzeggen, een behandeling kan weigeren of een eerder gegeven toestemming kan intrekken.406 De 

mogelijkheden van online behandelrelaties, en eHealth in het algemeen, roepen nieuwe vragen op 

voor wat betreft de toepasbaarheid van de regels van de WGBO en de gevolgen voor zelfbeschikking. 

                                                                                 

403 KNMG, Richtlijn online arts- patiënt contact, herziene versie september 2007. Zie ook het addendum van de 

Richtlijn, KNMG, Artsen en Sociale media, november 2011. 

http://knmg.artsennet.nl/Publicaties/KNMGpublicatie/Richtlijn-online-artspatient-contact-2007-met-

aanvulling-Handreiking-Artsen-en-Social-Media-2011.htm   

404 Dit is conform artikel 67 Geneesmiddelenwet. 

405 T.F.M. Hooghiemstra & J. Nouwt, ‘Computerrecht , eHealth en recht. Inleiding op het thema’, Computerrecht 

2011, 152, p. 7. 

406 Art. 7:448 BW en 7:450 BW. 
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2.5 Uitzonderingen op het toestemmingsvereiste 

De WGBO bevat enkele uitzonderingen op de hoofdregels inzake het verkrijgen van toestemming 

voor de behandeling van de (vertegenwoordiger van de) patiënt. Afhankelijk van de omstandigheden 

beslist primair de hulpverlener of van een dergelijke uitzondering sprake is.407 Hieronder volgen de 

belangrijkste uitzonderingen. 

V e r o n d e r s t e l d e  t o e s t e m m i n g  

Voor niet-ingrijpende medische interventies mag, aldus de WGBO, toestemming van de patiënt 

worden verondersteld.408 Hierbij kan bijvoorbeeld worden gedacht aan het meten van de bloeddruk. 

De achterliggende gedachte is het voorkomen van een onnodige belasting van de ‘medische 

praktijk’.409 Of een verrichting van niet-ingrijpende aard is hangt af van de omstandigheden, 

waaronder technische aspecten, het doel van de medische interventie en de gevolgen daarvan.410  

Veronderstelde toestemming is vanuit de notie van zelfbeschikking een bijzondere constructie. Het 

impliceert dat de patiënt geen toestemming heeft gegeven voor de inbreuk op zijn zelfbeschikking, 

maar dat de hulpverlener die desgevraagd wel had gekregen. Hierbij moet worden bedacht dat in de 

praktijk de grens tussen expliciete, impliciete en veronderstelde toestemming niet altijd duidelijk 

is.411 Vanuit het oogpunt van zelfbeschikking valt er veel voor te zeggen om terughoudendheid te 

betrachten bij het veronderstellen van toestemming. 

N o o d s i t u a t i e s   

De WGBO bevat een regeling teneinde te voorkomen dat een hulpverlener een noodzakelijke ingreep 

achterwege zou moeten laten omdat hij op dat moment niet over de vereiste toestemming kan 

beschikken (art. 7:466 lid 1 BW), terwijl het belang van de patiënt vereist dat die handelingen niet 

worden uitgesteld tot een moment waarop aan de betrokkene of zijn vertegenwoordiger412 kan 

worden gevraagd of hij daarmee instemt. Volgens de tuchtrechter is het afwenden van acuut gevaar 

niet alleen een bevoegdheid van een arts maar in sommige situaties zelfs een verplichting.413 Dit 

heeft ingrijpende gevolgen voor het uitoefenen van zelfbeschikking. Echter, de betrokkene is in een 

dergelijke situatie door zijn gezondheidstoestand niet in staat om zelf te beschikken. Deze regeling 

beperkt zelfbeschikking in de betekenis van afweerrecht (het weigeren van de behandeling). Dit 

gebeurt met het oog op het bieden van bescherming aan het individu, hetgeen kan worden opgevat 

als een vorm van waarborging van zelfbeschikking in de betekenis van zelfontplooiing. 

De tuchtrechter heeft het behandelen zonder informed consent in noodsituaties op grond van het 
                                                                                 

407 Kamerstukken II 2001/02, 28 000 XVI, nr. 14, p. 4. 

408 Art. 7:466 lid 2 BW. 

409 Kamerstukken II 1990/91, 21 561, nr. 6, p. 74. 

410 KNMG, Modelrichtlijn voor hulpverleners over informatie en toestemming voor een onderzoek of behandeling, 

Utrecht: KNMG 2004, p. 50. 

411 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011, p. 550. 

412 Vgl. CTG 23 juni 2011, nr. C2010/247, LJN YG1363. 

413 RTG Amsterdam 13 maart 2007, GJ 2007, 116, TvGR 2007, 27. 
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goed hulpverlenerschap gesauveerd.414 Ook al staat, aldus het Centraal Tuchtcollege, ‘de autonomie 

van de patiënt voorop’, er kunnen zich situaties voordoen waar wilsuitingen worden gepasseerd.415 

Op grond van het goed hulpverlenerschap mag een hulpverlener soms ook de wens van een 

vertegenwoordiger passeren.416Zo mag volgens de kortgedingrechter ook op grond van 

zaakwaarneming een patiënt worden behandeld na een suïcidepoging als de betrokkene weigert een 

behandelingsovereenkomst aan te gaan,417 omdat twijfel bestond of de suïcidepoging van de patiënt 

een schreeuw was om aandacht of een de mislukte uitvoering van een diepgewortelde wens van de 

betrokkene. 

M i n d e r j a r i g e n   

De WGBO bevat afzonderlijke regels voor de geneeskundige behandeling van minderjarigen. Hoewel 

deze wetsevaluatie in zijn algemeenheid niet over minderjarigen gaat, wordt dit onderwerp hier toch 

kort aangestipt, omdat in het deel publieke gezondheid een aantal interventies met minderjarigen 

aan de orde komt. 

In geval van een medische behandeling ten behoeve van een minderjarige onder de 12 jaar is 

toestemming vereist van de met het gezag belaste ouders (art. 7:465 lid 1 BW). De ouders sluiten in 

beginsel de behandelingsovereenkomst in naam van het kind in hun hoedanigheid van wettelijk 

vertegenwoordigers van de minderjarige. Voor een medische ingreep bij een minderjarige is 

toestemming vereist van beide gezagdragende ouders. Echter, als het kind wordt begeleid door één 

van zijn ouders en er is sprake van een niet-ingrijpende, een noodzakelijke of een niet-ongebruikelijke 

behandeling bij het kind dan mag de arts er in principe van uitgaan dat de toestemming van de 

andere ouder aanwezig is, behoudens aanwijzingen van het tegendeel.418 419 

Vanaf 12 tot 16 jaar moeten zowel de jeugdige als de gezagdragende ouder(s) toestemming geven 

voor een geneeskundige verrichting (art. 7:450 lid 2 BW). Vanwege het belang dat toekomt aan 

zelfbeschikking, vond de wetgever het voor de hand liggen om de leeftijdsgrens ten aanzien van de 

beslissingsbevoegdheid van minderjarigen niet te hoog te stellen.420,421,422 Als er in de praktijk een 

verschil van mening bestaat tussen de ouders en de minderjarige prevaleert de zelfbeschikking van de 

minderjarige boven het ouderlijk gezag, wanneer de minderjarige de medische interventie 

weloverwogen blijft wensen en hij in staat wordt geacht tot een redelijke waardering van zijn 

belangen.423 

De jeugdige van 16 jaar en ouder wordt zelf geacht in staat te zijn om een geneeskundige 

behandelingsovereenkomst aan te gaan en toestemming te geven voor een medische 

                                                                                 

414 CTG 15 december 2011, nr. C2010/290, LJN YG1658. 

415 CTG 19 april 2007, nr. 2006/166, GJ 2007, 115 (m.nt. red.), TvGR 2007, 20, MC 2007, p. 1227.  

416 CTG 26 juni 2012, nr. C2011/003, Stcrt. 2012, 13389, LJN YG2165. 

417 Ktr. Rotterdam 15 april 2008, LJN BD0412. 

418 Zie bijv. CTG 24 mei 2011, LJN YG1298, GJ 2011, 6 (m.nt. R.P. de Roode). 

419 Zie www.knmg.nl/publicatie/dubbele-toestemming-minderjarige. 

420 Art. 7:448 lid 1 BW en Kamerstukken II 1989/90 21 561, nr. 3, p. 19-20. 

421 Art. 7:448 lid 1 BW en Kamerstukken II 1989/90 21 561, nr. 3, p. 19. 

422 Art. 7:448 lid 1 BW en Kamerstukken II 1989/90 21 561, nr. 3, p. 20. 

423 Art. 7:450 lid 2 BW, Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 21 en Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 21. 
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behandeling.424 Uit de wettekst kan dus worden afgeleid dat mensen vanaf 16 jaar 

zelfbeschikkingsbevoegd zijn voor gezondheidsaangelegenheden totdat het tegendeel is bewezen. 

C o n c l u s i e s  

Voor niet-ingrijpende medische interventies mag de toestemming van de patiënt worden 

verondersteld. Dit heeft gevolgen voor de zelfbeschikking van de patiënt. Het concept van 

veronderstelde toestemming geeft de hulpverlener de bevoegdheid om het afweerrecht van de 

patiënt terzijde te schuiven bij niet-ingrijpende verrichtingen. Het beoordelen van de mate van 

ingrijpendheid van een verrichting laat de WGBO over aan de hulpverlener. Dit geldt evenzo voor het 

inschatten van de veronderstelde toestemming als de mate waarin een patiënt tot een redelijk 

waardering van zijn belangen ter zake van een behandeling in staat is. 

Tijdens noodsituaties heeft de hulpverlener ruime bevoegdheden om in te grijpen in het persoonlijke 

leven, en daarmee de zelfbeschikking, van de patiënt. De inbreuk op de persoonlijke integriteit van de 

patiënt, en daarmee zelfbeschikking als afweerrecht, heeft tot doel het belang van toekomstige 

zelfontplooiing te beschermen. 

Met de specifieke regeling voor minderjarigen heeft de wetgever beoogd een balans te vinden tussen 

de bescherming van de patiënt tegen (verdere) gezondheidsschade en het uitoefenen van 

zelfbeschikking door de minderjarige. 

2.6 Beroepsgeheim 

De WGBO bepaalt ter bescherming van de persoonlijke levenssfeer van de patiënt, dat de 

hulpverlener zonder toestemming van de patiënt geen inlichtingen over de patiënt aan derden mag 

verstrekken behoudens wettelijke uitzonderingen.425 Het beroepsgeheim beoogt de toegankelijkheid 

van de zorg (algemeen belang) en de privacy van de patiënt (individueel belang) te waarborgen. De 

patiënt kan aldus ook in hoge mate beschikken wat er met op hem betrekking hebbende gegevens 

gebeurt (‘informationele zelfbeschikking’). Het beroepsgeheim werkt volgens de rechtspraak door na 

beëindiging van de behandelingsovereenkomst en eveneens na overlijden van de patiënt.426 

Informationele zelfbeschikking heeft daarmee niet alleen betekenis binnen de context van een 

behandelingsovereenkomst of het leven. 

Doorbreking van het beroepsgeheim is mogelijk als een wettelijke regeling anders bepaalt, als de 

patiënt toestemming geeft het beroepsgeheim te doorbreken en in geval de arts in een conflict van 

plichten verkeert. 

C o n c l u s i e s  

In principe beschikt de patiënt zelf over de omgang met zijn medische gegevens (zelfbeschikking als 

afweerrecht en als keuzevrijheid). Dit wordt ook wel aangeduid als informationele zelfbeschikking (zie 

                                                                                 

424 Art. 7:465 BW. 

425 Art. 7:457 lid 1 BW. 

426 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011, p. 536. 
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ook deelstudie 3b over dit onderwerp). Het beroepsgeheim is niet absoluut en kan ter bescherming 

van andere belangen onder bepaalde omstandigheden worden doorbroken.  

 

Empirische deelstudie 

Manja Bomhoff en Roland Friele 

2.7 Inleiding  

De juridische deelstudie naar informed consent heeft laten zien uit welke verschillende componenten 

geïnformeerde toestemming wettelijk bestaat ter verzekering van zelfbeschikking. Interessant is de 

vraag of geïnformeerde toestemming ook in de praktijk waarborgen biedt voor zelfbeschikking. In de 

WGBO wordt bijvoorbeeld uitgegaan van verschillende belangen en competenties van patiënten, 

maar komt dit overeen met de praktijk? Zo moet een patiënt de informatie die hij krijgt begrijpen en 

onthouden om werkelijk gebruik te kunnen maken van zijn keuzerecht. Ook moet een patiënt een 

behandelingsvoorstel willen en kunnen weigeren, wil er sprake zijn van een in de praktijk bruikbaar 

afweerrecht. Hiervoor is het ook van belang dat de arts goede inschattingen kan maken van wat de 

patiënt nodig heeft aan informatie en beslismomenten. Het effect van informed consent is dus 

afhankelijk van allerlei competenties, voorwaarden en contextfactoren. 

De vraag in hoeverre de vereisten van informed consent in de praktijk worden nageleefd is lastig te 

beantwoorden. Hiervoor moeten veel zaken tezamen in ogenschouw worden genomen. De 

nalevingsvraag schijnt bovendien geen licht op de relatie tussen informed consent en de notie van 

zelfbeschikking. De nalevingsvraag zal dan ook niet in dit hoofdstuk beantwoord worden.  Wel zal 

ingegaan worden op verschillende aspecten die van invloed zijn op het recht op zelfbeschikking in de 

context van de behandelrelatie: patiëntervaringen met informatie en toestemming in de praktijk; de 

diversiteit die er is in de behoeften, mogelijkheden en belangen van patiënten; de professionele 

standaard; en de context van informed consent. Bij elk van deze onderwerpen wordt een beeld 

geschetst van de huidige stand van zaken en wetenschappelijke kennis en komen enkele belangrijke 

randvoorwaarden voor informed consent aan bod. Hiervoor maken we gebruik van verschillende 

bronnen en onderzoeken. De gepresenteerde bevindingen zeggen vooral veel over hoe patiënten dit 

aspect van de zorgverlening ervaren. Daarnaast wijzen ze op mogelijke belemmeringen voor informed 

consent als een instrument ter vergroting van de zelfbeschikking. 

De onderzoeken waarnaar wordt verwezen zijn een selectie van relevante onderzoeken over 

communicatieaspecten. Deze onderzoeken zijn uitgevoerd door NIVEL-onderzoekers of behoren tot de 

meest geciteerde internationale literatuur. Daarnaast is gebruik gemaakt van verschillende peilingen 

in het Consumentenpanel Gezondheidszorg van het NIVEL.427 De vraagstelling binnen het 
                                                                                 

 Dr. Manja Bomhoff en prof. dr.ing. Roland Friele zijn verbonden aan het NIVEL, Utrecht. 

427 Brabers, A.E.M., Reitsma-van Rooijen, M., Jong, J.D. de (2011) Consumentenpanel Gezondheidszorg: basisrapport 

met informatie over het panel. Utrecht; NIVEL, 2011. Dit panel bestaat uit circa 6.000 personen van 18 jaar en 

ouder. Het doel van het panel is om op landelijk niveau informatie te verzamelen over de meningen en kennis, 

verwachtingen en ervaringen van gebruikers van de gezondheidszorg. Deze informatie wordt verzameld in 

peilingen waarbij steeds een deel van het panel wordt gevraagd. Zie ook www.NIVEL.nl/consumentenpanel 
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Consumentenpanel Gezondheidszorg is breed en betreft in zijn algemeenheid de gezondheidszorg in 

Nederland. Het perspectief van de gebruiker staat hierbij centraal. Voor deze thematische 

wetsevaluatie werd in november van 2011 een peiling gehouden in het consumentenpanel. Deze 

vragenlijst is uitgezet onder 1500 zorggebruikers en had een respons van 58,8%. Enkele vragen in 

deze peiling waren gelijk aan de in 1999 voor de WGBO-evaluatie gestelde vragen aan eveneens 1500 

zorggebruikers met een respons van 80%.428 

Tenslotte is voor het deel over de professionele standaard ook een verkennend onderzoek uitgevoerd 

op enkele richtlijnen van huisartsen en van medisch specialisten om zo te zien in hoeverre aspecten 

van het informed-consentvereiste in richtlijnen te vinden zijn. Met deze verschillende bronnen 

schetsen we een zo volledig mogelijk beeld van de geïnformeerde toestemming als waarborg voor 

zelfbeschikking in de praktijk.  

2.8 Ervaringen van zorggebruikers  

E r v a r i n g e n  m e t  i n f o r m a t i e   

In de spreekkamer wordt invulling gegeven aan het vereiste van geïnformeerde toestemming. Daar 

wordt al dan niet informatie gegeven en toestemming gekregen. In deze paragraaf kijken we naar die 

invulling: Op welke manier wordt in de dagelijkse praktijk informatie gegeven en wordt een 

zorggebruiker om toestemming gevraagd?  

Gevraagd naar de laatste behandeling door een arts gaf de helft van de zorggebruikers in 2011 aan 

dat zij (eigenlijk) wel en de andere helft dat zij (eigenlijk) niet naar hun mening waren gevraagd. Meer 

zorggebruikers hadden het idee dat zij tijdens hun laatste behandeling (eigenlijk) wel goed 

geïnformeerd werden over andere mogelijke behandelingen: 61% van de patiënten vond dat dit zo 

was, tegenover 39% die naar hun mening (eigenlijk) niet goed geïnformeerd werden. Driekwart van 

de zorggebruikers vond dat zij tijdens hun laatste behandeling (eigenlijk wel) goed konden 

meebeslissen. Dit lijkt enigszins tegenstrijdig met het gegeven dat de helft van de zorggebruikers niet 

naar de mening werd gevraagd, maar laat zien dat patiënten over het algemeen meer ruimte ervaren 

om mee te beslissen dan ze ogenschijnlijk krijgen. De verschillen met de antwoorden uit 1999 zijn alle 

significant. In 2011 gaven meer zorggebruikers aan te hebben kunnen meebeslissen en goed 

geïnformeerd te zijn dan in 1999. 

                                                                                 

428 Dute, J. e.a. (2000) De evaluatie van de WGBO. Den Haag: ZorgOnderzoek Nederland. 
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[tabel a] 429  

Consumentenpanel 2011   1999  

Tijdens de laatste behandeling door een arts … n 

ja/eigen-

lijk wel  n 

ja/eigen-

lijk wel 

 

werd mij om mijn mening over de behandeling gevraagd  699 49% 1197 40% 

 

p < 0,01 

ben ik goed geïnformeerd over andere mogelijke 

behandelingen  

646 61% 1191 

 

50% p < 0,01 

kon ik goed meebeslissen over mijn behandeling  686 75% 1200 66% p < 0,01 

 

Ook zijn vragen gesteld over de eventuele behandelingen bij de medisch specialist of huisarts [zie 

tabel b]. De antwoorden op de eerste vraag laten zien dat de informatievoorziening voor de ruime 

meerderheid van deze zorggebruikers (meestal) voldoende was. De antwoorden op de andere vragen 

geven een meer diffuus beeld, waarbij de grootste groep zorggebruikers zegt informatie te hebben 

gekregen over risico’s en behandelingsmogelijkheden en om toestemming te zijn gevraagd, maar 

tussen de 9% en de 20% van de zorggebruikers aangeeft dat dit niet het geval was. Ook laten de 

antwoorden steeds significante verschillen zien tussen de huisarts en de medisch specialist. De 

verschillen bestaan vooral bij het geven van informatie over de risico’s van een behandeling en bij het 

vragen om toestemming. Hierbij geven medisch specialisten meer informatie en vragen ze vaker om 

toestemming dan huisartsen. Naar de verdere betekenis van deze in het oog springende verschillen is 

binnen dit kader geen onderzoek gedaan. Het ligt echter voor de hand te veronderstellen dat dit 

verschil, in ieder geval deels, samenhangt met de aard van de problematiek en de ingrepen in de 

verschillende situaties. Huisartsen hebben vaker dan medisch specialisten te maken met patiënten 

waar nog geen diagnose is gesteld en de ingrepen van huisartsen zijn doorgaans minder invasief dan 

die van sommige medisch specialisten.  

[tabel b]  

Wat was in 2011 uw ervaring bij de huisarts/medisch specialist in 

onderstaande situaties? 

ja/ 

meestal n.v.t. n 

Ik kreeg van mijn huisarts/medisch specialist 

voldoende informatie over een behandeling 

Huisarts 88% 7% 652 

Medisch specialist 91% 2% 428 

Mijn huisarts/medisch specialist vertelde mij over de 

risico’s van een behandeling 

Huisarts 52% 34% 644 

Medisch specialist 62% 21% 425 

Mijn huisarts/medisch specialist informeerde mij over 

verschillende behandelingsmogelijkheden 

Huisarts 48% 29% 645 

Medisch specialist 50% 25% 425 

 

Uit CQ-indexen waarin zorggebruikers met een specifieke aandoening gevraagd wordt naar het tot 

dan toe doorlopen zorgtraject komt naar voren dat na afloop niet iedereen zegt informatie te hebben 

                                                                                 

429 In de peiling uit 2011 kon bij deze vragen ook voor de antwoordcategorieën ‘weet ik niet’ of ‘niet van 

toepassing’ worden gekozen. Deze antwoordcategorieën zijn bij de berekening van de percentages buiten 

beschouwing gelaten. 
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gekregen over behandelingsalternatieven en bijwerkingen en/of risico’s. Zo geeft iets meer dan één 

vijfde van de patiënten met rughernia en spataderen aan van de specialist nooit/soms informatie te 

hebben ontvangen over de verschillende behandelingsmogelijkheden. 430 Voor huisartsenzorg is dit 

bij beide patiëntengroepen voor rond de helft van de patiënten het geval. Drie op de tien patiënten 

met hartfalen zegt nooit/soms informatie van een zorgverlener hierover te hebben gehad. 431 Bij 

vragen over informatie over bijwerkingen en/of risico’s gaf drie op de tien patiënten met een 

rughernia of hartfalen aan deze nooit/soms te hebben ontvangen. Voor patiënten met spataderen 

was dit het geval voor twee op de tien patiënten.432 Deze gegevens vertellen ons over de ervaringen 

van patiënten zonder dat dit in verband wordt gebracht met hun behoeftes, de specifieke 

behandeling waar het in dit geval om gaat of de wettelijke taak van de hulpverlener. 

E r v a r i n g e n  m e t  t o e s t e m m i n g  e n  w e i g e r i n g  

 [tabel c] 

Wat was in 2011 uw ervaring bij de huisarts/medisch specialist in 

onderstaande situaties? 

ja/ 

meestal 

n.v.t. n 

Mijn huisarts/medisch specialist vroeg mij 

toestemming voor een behandeling 

Huisarts 38% 30% 642 

Medisch specialist 53% 22% 426 

 

Om werkelijk beslissingen te kunnen nemen moeten patiënten in ieder geval het idee hebben een 

behandeling te mogen weigeren, advies van de dokter naast zich neer te kunnen leggen, of een eerder 

gegeven toestemming te mogen intrekken. Om gebruik te kunnen maken van hun afweerrecht 

moeten patiënten weten dat zij dit recht hebben. In het Consumentenpanel is in november 2011 

gevraagd naar het recht op informed consent en is bovendien gevraagd of een eerdere toestemming 

nog veranderd kan worden in een weigering. Enkele van deze vragen waren in 1999 ook al gesteld, 

waardoor ontwikkelingen in de tijd zichtbaar zijn. Over het algemeen kan gezegd worden dat 

zorggebruikers in 2011 significant beter op de hoogte waren van de verplichtingen van de arts dan in 

1999. De arts is volgens zorggebruikers verplicht te informeren over de keuze voor een behandeling 

(79% versus 62%) de verwijzing naar een andere arts (67% versus 47%) en het voorschrijven van 

medicijnen (59% versus 40%). Driekwart van de zorggebruikers geeft verder aan dat de arts verplicht 

is toestemming te vragen voor een onderzoek dat wordt uitgevoerd.  

In juni 2010 is gelijktijdig onder artsen en zorggebruikers een peiling afgenomen. Voor zorggebruikers 

werd gebruik gemaakt van het Consumentenpanel en voor artsen werd gebruik gemaakt van het 

KNMG-ledenpanel. In deze peiling werd de volgende stelling voorgelegd: ‘Als het advies van de arts 

niet bevalt, mag de patiënt het naast zich neerleggen.’ Van de zorggebruikers was 63% het hier 

                                                                                 

430 E. Kinds, L. Koopman, M. Triemstra & J. Rademakers (2009) CQ-index Rughernia: 

meetinstrumentontwikkeling;Kwaliteit van rugherniazorg vanuit het perspectief van patiënten. Utrecht, NIVEL 

Koopman, L. & J. Rademakers (2009)CQ-index Spataderen: onderzoek naar het discriminerend 

vermogen;Ervaren kwaliteit van zorg bij spataderen vanuit het perspectief van Patiënten. Utrecht, NIVEL 

431 Oosterhuis, T., M. Triemstra & J. Rademakers (2010) CQ-index Hartfalen: meetinstrumentontwikkeling; 

Kwaliteit van zorg vanuit het perspectief van mensen met chronisch Hartfalen. Utrecht, NIVEL 

432 Ibid. 
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(geheel) mee eens, van de artsen was 76% het hier (geheel) mee eens. Van de zorggebruikers gaf 20% 

en van de artsen gaf 40% aan dat hiervan nu al volledig of vaak sprake was. 

Een consequentie van een grotere betrokkenheid van patiënten bij het besluitvormingsproces kan 

betekenen dat van een patiënt die van mening verschilt met zijn arts verwacht wordt dat hij dit 

communiceert. In de peiling in november 2011 onder de leden van het Consumentenpanel werd 

zorggebruikers de stelling voorgelegd ‘Ik vond het makkelijk om het met mijn huisarts/ specialist 

oneens te zijn.’ Voor een grote groep zorggebruikers was deze stelling over 2011 niet van toepassing 

(46% voor huisartsen zorg en 54% voor specialistische zorg), daarnaast gaf zowel bij de medisch 

specialist als bij de huisarts steeds ongeveer een kwart van de zorggebruikers aan dat zij dit inderdaad 

(meestal) makkelijk vonden en ook ongeveer een kwart dat zij dit (soms) moeilijk vonden. 

In de peiling in november 2011 onder leden van het Consumentenpanel is gevraagd naar de ruimte 

die zij krijgen om mee te beslissen bij de (huis)arts. Vervolgens is gevraagd naar de ruimte die zij 

wensen te krijgen. De antwoorden geven inzicht in de behoeften van zorggebruikers en de mate 

waarin die behoefte op dit moment werkelijkheid wordt.433 Wanneer gekeken wordt naar de wensen 

van patiënten dan vindt de grootste groep (45%) dat hun arts meer dan zijzelf de medische 

beslissingen moet nemen. Ook vindt de grootste groep (58%), dat “mijn arts meer dan ik” 

behandelingen moet voorstellen. Wanneer gekeken wordt naar de verschillen tussen de gewenste en 

de werkelijke realiteit dan vindt iets [zie afbeelding d] meer dan de helft dat de beslissingen genomen 

worden zoals gewenst en een even grote groep dat het voorstellen van een behandeling gaat zoals 

gewenst. Er zijn wat betreft het nemen van beslissingen en het voorstellen van behandelingen een 

klein aantal individuen voor wie de realiteit in grote mate verschilt van hun wensen. Gemiddeld kan 

gezegd worden dat de rolverdeling bij beslissingen goed lijkt aan te sluiten bij de wensen van de 

patiënt maar dat voor sommige patiënten iets meer maatwerk wenselijk zou zijn.  

                                                                                 

433 Steeds kon gekozen worden tussen de antwoordopties: ik alleen; ‘ik meer dan mijn arts’; ‘mijn arts en ik even 

vaak’; ‘mijn arts meer dan ik’ en ‘mijn arts alleen’. 
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Verschil tussen praktijk en gewenste rol van patiënt bij medische beslissingen bij de (huis)arts 

(Consumentenpanel, N = 835) 

 
                                                                                  patiënt wil grotere rol      0      patiënt wil kleinere rol 

[afbeelding d] 

Opvallend zijn verder de reacties op een stelling in de Consumentenpanelpeiling van november 2011 

over het intrekken van toestemming: ‘Als ik eenmaal heb gezegd dat ik het eens ben met een 

behandeling, dan mag ik dat ...’ Waar 49% aangeeft dit altijd te mogen terugdraaien, geeft de overige 

51% aan dat dit alleen mag met een goede reden (41%), in heel bijzondere gevallen (8%) of eigenlijk 

niet (2%). Waarschijnlijk zeggen de gegeven antwoorden meer over de perceptie van een 

fatsoensnorm dan van een juridische norm. Het is in de praktijk dan ook goed voor te stellen dat het, 

alleen al wat betreft de effectiviteit van de zorgverlening, inderdaad niet altijd gepast is wanneer 

patiënten hun toestemming intrekken. Toch zijn de gegeven antwoorden een indicatie dat de 

meerderheid van de patiënten blijkbaar het idee heeft dat voor het terugtrekken van toestemming 

bepaalde eisen gelden.  

Vanuit patiëntenperspectief is niet veel bekend over de vraag of patiënten regelmatig behandelingen 

weigeren. Op de stelling: “Tijdens de laatste behandeling door een arts heb ik een beslissing genomen 

over mijn behandeling die anders was dan de eerste keuze van de arts” antwoordde in 2011 14% van 

de respondenten van het NIVEL-Consumentenpanel ‘ja’ of ‘eigenlijk wel’, 86% antwoordde ‘nee’ of 

‘eigenlijk niet’. Dit is zeer vergelijkbaar met antwoorden op dezelfde vraag in1999. De stelling betreft 

geen weigering, maar wel het nemen van een afwijkende beslissing en refereert uitsluitend aan de 

laatste behandeling.  
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C o n c l u s i e s  

Gekeken is naar de ervaringen van zorggebruikers met informatie en toestemming in de dagelijkse 

zorgpraktijk. Tijdens de meeste consulten wordt volgens antwoorden van patiënten in peilingen, geen 

informatie gegeven over bijwerkingen, behandelalternatieven of de behandeling zelf. Ook wordt in de 

meeste consulten geen toestemming aan de patiënt gevraagd. Na afloop van een zorgtraject geeft 

meer dan de helft van de patiënten aan meestal of altijd informatie te hebben ontvangen over risico’s 

en in de eigen ervaring te hebben kunnen meebeslissen. Er zijn verschillen zichtbaar tussen 

verschillende sectoren en met name tussen de huisarts en de medisch specialist. De vergelijking 

tussen de antwoorden uit 1999 en uit 2011 laat zien dat zorggebruikers het idee hebben dat zij meer 

te zeggen hebben gekregen. Ook zijn zij beter dan in 1999 op de hoogte van hun WGBO rechten. Toch 

blijkt een kwart tot de helft van de zorggebruikers niet van alle belangrijke uit de geïnformeerde 

toestemming voortvloeiende rechten op de hoogte te zijn. Ook heeft de helft van de zorggebruikers 

het idee dat er eisen aan het terugtrekken van een gegeven toestemming worden gesteld. Bovendien 

vereist het negeren van het advies van de dokter of het expliciet verschillen van mening blijkbaar 

competenties en behoeften die niet alle zorggebruikers delen. Tegelijk geldt dat driekwart van de 

zorggebruiker stelt dat zij goed kunnen meebeslissen over een behandeling. Hoewel al deze gegevens 

in het licht van de WGBO lastig verder te interpreteren zijn, geven ze wel een beeld van de ervaringen 

van zorggebruikers met informatie en toestemming. Dit is echter wel een algemeen beeld. Voor 

individuele patiënten kunnen er grote verschillen zijn tussen wat zij zouden willen op het vlak van 

informatie en toestemming en hun concrete ervaringen.  

2.9 Diversiteit  

I n f o r m a t i e b e h o e f t e  

Zorggebruikers is door middel van de Consumentenpanelpeiling ook gevraagd naar het belang dat zij 

hechten aan verschillende onderdelen van informed consent. De antwoorden op deze vragen zijn 

eenduidig. Gevraagd naar het belang om informatie te ontvangen geeft 95% of meer aan dit 

belangrijk te vinden. Veel informatie wordt zelfs als ‘uiterst belangrijk’ door zorggebruikers 

beschreven. Vooral informatie over risico’s van de behandeling werd door veel zorggebruikers (61%) 

als uiterst belangrijk gezien. Informatie over eventuele alternatieve behandelingen werd minder vaak 

als uiterst belangrijk (26%) omschreven maar vond nog altijd 87% belangrijk. Dit beeld is vergelijkbaar 

met wat naar voren komt in CQ-indexen waarin patiënten ook aangeven verschillende vormen van 

informatievoorziening zeer belangrijk te vinden.434  

Hoewel het belang van informatie breed wordt gedeeld is één van de belangrijkste conclusies van 

onderzoeken naar informatiebehoefte dat die zeer verschilt per patiënt. Een voorbeeld is het door 

Miller benoemde verschil tussen de ‘monitors’ en de ‘blunters’.435 Veel patiënten hebben een sterke 

behoefte aan informatie over wat er met hen aan de hand is en welke processen zich in hun lichaam 

afspelen. Deze ‘monitors’ zijn actief op zoek naar informatie over hun ziekte, zijn alert op hun 
                                                                                 

434 Hopman, P., Boer, D. de, Rademakers, J. (2011) Kennisvraag: wat heeft vijf jaar CQ-index opgeleverd? Utrecht; 

NIVEL 

435 Miller, S. (1987) Monitoring and blunting: Validation of a questionnaire to assess styles of information seeking 

under threat. Journal of personality and social psychology. (52)2: 345-353. 
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symptomen en de mogelijke bijwerkingen van hun behandeling en andere mogelijke consequenties. 

436 Toch blijkt steeds dat er ook patiënten zijn die over sommige aspecten van hun gezondheid en 

zorg geen of veel minder informatie willen ontvangen. Deze ‘blunters’ proberen actief informatie te 

vermijden die stressvol of negatief zou kunnen zijn. Zij zijn vaker tevreden met de informatie die zij 

hebben gekregen en positiever over de communicatie met hun hulpverleners. De informatiebehoefte 

is vooral heel verschillend als het gaat over de precieze prognose en verdere levensverwachting.437 

Ook blijkt de informatiebehoefte per onderwerp te kunnen verschillen. Zo willen patiënten soms wel 

informatie over het ene maar niet over het andere aspect van de ziekte of de behandeling. Tenslotte 

blijkt ook nog de manier en het moment waarop informatie verstrekt wordt veel uit te maken bij hoe 

informatie wordt gewenst en ervaren.  

Naast de meer individuele factoren, zijn er verschillende sociale en demografische factoren waarvan 

in onderzoek regelmatig wordt aangetoond dat ze van invloed zijn op de informatiebehoefte van 

patiënten. Zo staan een hoger opleidingsniveau en een jongere leeftijd vaak in verband met een meer 

actieve houding ten opzichte van informatie. Ook meer actief in hun houding ten opzichte van 

informatie zijn patiënten met een goede gezondheidsstaat en getrouwde patiënten. Verder blijken 

vrouwen veelal meer behoefte te hebben aan informatie dan mannen. Ook de culturele achtergrond 

van patiënten kan van invloed zijn op de informatiebehoefte. Naarmate patiënten zieker worden 

blijkt bovendien de behoefte aan informatie veel gedifferentieerder te zijn. Sommige patiënten willen 

nog steeds zo veel mogelijk weten, terwijl anderen alleen  positieve informatie willen horen.438 Een 

kanttekening hierbij is dat patiënten volgens de WGBO zelf worden geacht aan te geven wanneer zij 

informatie niet willen krijgen. Het is niet duidelijk in hoeverre dit realistisch is.  

D e  w e r k i n g  v a n  i n f o r m a t i e  

De functionele veronderstelling in de WGBO is dat een patiënt die geïnformeerd is over zijn 

behandelingstraject, dit traject ook beter zal kunnen doorlopen omdat hij optimaal kan meewerken 

aan het herstel of de bevordering van zijn gezondheid. Dit zou ook werken bij voor de patiënt 

ongunstige inlichtingen.439 In de onderzoeksliteratuur wordt informatieverstrekking ook als een 

essentieel onderdeel van de zorg voor patiënten gezien. Zo kan goed gecommuniceerde informatie 

helpen om gevoelens van onzekerheid, angst, spanning en verlies te verminderen zodat patiënten 

meer controle kunnen krijgen over hun ziekte.440 De rol van informatie, ofwel het effect ervan, wordt 

op veel verschillende manieren in communicatieonderzoek onderzocht. Hierbij is onder andere het 

                                                                                 

436 van der Zwaard, J. A. Francke & C. Gamel (2003) Informatiebehoeften van patiënten die palliatieve zorg 

ontvangen en hun naasten; een literatuurstudie. In Verpleegkunde(18) 1: 8-20;  

de Haes, H. (2006) Dilemmas in patient centredness and shared decision making: A case for vulnerability. In 

Patient Education and Counselling (62) 291-298 

437 Van Vliet, L., et al. (2011) When cure is no option: How explicit and hopeful can information be given? A 

qualitative study in breast cancer. Patient Educ Couns, doi: 10.1016/j.pec.2011.03.021  

438 Bensing, J., S. van Dulmen & H. de Haes, (2010) Communicatie tussen patiënten en hun hulpverleners. In L. 

Lechner, I. Mesters & C. Bolman (eds.) Gezondheidspsychologie bij patiënten. Assen, van Gorcum. 

439 Kamerstukken II 2001/02, 28 000 XVI, nr. 14, p. 11. 

440 de Haes, H. & Besning, J. (2009) Endpoints in medical communication research, proposing a framework of 

functions and outcomes. Patient Educ. Couns. 74, 287-294. 
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geheugenmodel van Ley (1979) indicatief.441 Het model maakt duidelijk welke factoren van invloed 

zijn op informatieverwerking en therapietrouw en illustreert het belang van begrip en recall. Het 

onthouden van informatie, ofwel recall, is een voorwaarde voor het verkrijgen van een gevoel van 

controle, voor vermindering van onrust en het bevorderen van therapietrouw. De resultaten van 

onderzoek naar recall zijn erg kritisch over het vermogen van patiënten om informatie goed te 

onthouden.442 Onderzoek naar patiëntenvoorlichting over chemotherapie liet zien dat 

kankerpatiënten over wel 82 verschillende onderwerpen informatie krijgen. Hiervan onthielden ze 

vervolgens minder dan een kwart.443 Naast het kunnen reproduceren van informatie is het verder 

noodzakelijk dat informatie begrepen wordt. Medische informatie is echter vaak complex en met veel 

onzekerheden omgeven. Het gaat in het algemeen dan ook meer om risico’s en kansen, dan om 

vaststaande feiten. Voor veel mensen is juist dit type informatie moeilijk te interpreteren.444 

Ook de manier waarop informatie over ziekte, prognose en verdere verwachtingen gegeven wordt, 

vinden cliënten belangrijk. In het stress-coping model van Bensing e.a. (1996) wordt dit de affectieve 

behoefte genoemd, die bestaat naast de cognitieve behoefte aan informatie.445 Ook voor patiënten 

die aangeven zo veel mogelijk informatie te willen ontvangen, kunnen de woorden waarmee deze 

informatie wordt gebracht veel verschil maken. De vrouwen in een studie onder 

borstkankerpatiënten lieten weten veel belang te hechten aan hoop, wat ze echter niet hetzelfde 

vonden als een te positief verwoorde prognose. De deelneemsters van het onderzoek gaven aan niet 

zozeer ‘voorgelogen’ te willen worden, maar vooral niet alleen gelaten te willen worden en van de 

arts steun verzekerd te willen krijgen.446 Ook in onderzoeken naar het placebo-effect wordt aandacht 

gevraagd voor het in potentie ondersteunende effect van een warme, vriendelijke en geruststellend 

communicerende hulpverlener.447 448 Dit alles vraagt het nodige van het invoelingsvermogen van 

artsen. De empathie die maakt dat communicatie goede effecten kan sorteren is zowel volgens  

geënquêteerde zorggebruikers als artsen geen vanzelfsprekendheid. 449  

                                                                                 

441 van Dulmen, S. e.a. (2011) Communiceren in de zorg; Verpleegkundige- patiënt gesprekken in theorie en 

praktijk. Houten, Noordhoff Uitgevers Groningen. 
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444 Bensing, J., S. van Dulmen & H. de Haes, (2010) Communicatie tussen patiënten en hun hulpverleners. In 
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S h a r e d  d e c i s i o n  m a k i n g  o f  p a t e r n a l i s m e  

Betrokken worden bij, of het nemen van, beslissingen wordt geacht patiënten meer autonoom en 

gelijkwaardig aan de hulpverlener te maken. De vraag is vervolgens of patiënten zelf willen en 

kunnen beslissen. Ook hierin blijkt een grote diversiteit te bestaan. In onderzoek naar de voorkeuren 

van patiënten bij het nemen van beslissingen wordt gewerkt met twee modellen: het shared decision 

making model waarbij beslissingen gezamenlijk worden genomen op basis van overleg en consensus 

en het paternalistische beslissingsmodel waarbij de arts de autoriteit is.  

De meerderheid van de patiënten geeft de voorkeur aan het gezamenlijke besluitvormingsmodel. Er 

bestaat tegelijkertijd ook een grote minderheid die meer prijs stelt op het paternalistische model. 

Naarmate mensen zieker, afhankelijker, angstiger of lager opgeleid zijn laten ze de keuze vaker aan de 

arts.450 Dit komt uit onderzoek onder zowel volwassenen als onder kinderen naar voren.451 Oudere 

patiënten stellen vaak minder prijs op het gezamenlijk beslissingen nemen dan jongere. Ook lager 

opgeleide patiënten willen minder graag gezamenlijk besluiten dan hoger opgeleiden. Kortom, vooral 

kwetsbare patiënten (ouderen, ernstig zieken, angstige patiënten, allochtonen en patiënten uit de 

lagere sociaaleconomische klassen) willen met regelmaat helemaal niet actief deelnemen aan het 

besluitvormingsproces.452 Daarnaast blijkt dat bepaalde gezondheidsproblemen zich volgens de 

patiënten (en artsen) beter lenen voor het maken van een gezamenlijke beslissing, dan andere: 

patiënten met psychosociale problemen worden bijvoorbeeld vaker betrokken bij het maken van de 

beslissingen dan mensen met somatische problemen.453 Eigenschappen van mensen die niet samen 

met hun arts willen of kunnen beslissen, ook als ze goede informatie hebben ontvangen, zijn dat ze 

vaker vinden dat ze te weinig weten, dat ze vinden dat ze een lage mate van daadkracht of 

beslissingskracht hebben en dat ze angstiger zijn.454 Het feit dat de paternalistische dokter de leiding 

neemt en snel actie initieert, daarbij kundig overkomt en niet twijfelt of verwarrende informatie geeft 

wordt door deze patiënten als prettig ervaren.  

C o n c l u s i e s  

Er zijn grote verschillen zichtbaar in de competenties, voorkeuren en belangen van individuele 

patiënten. Sociale, demografische, maar ook individuele factoren spelen een rol. Met deze verschillen 

moet rekening gehouden worden, wil het verkrijgen van geïnformeerde toestemming ook aansluiten 

bij de zelfbeschikkingsdoelstellingen van de WGBO. Wanneer informatie zonder gevoeligheid wordt 

gebracht of deze niet aansluit bij de competenties en de belangen van de patiënt worden de 

verwachtingen over het effect en daarmee het belang van informatie niet bewaarheid. Deze 

diversiteit vraagt veel van de individuele zorgverleners. Van hen wordt verwacht dat zij al deze 
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verschillen kunnen inschatten en hun communicatie vervolgens aanpassen. Maar welke 

instrumenten of hulpmiddelen hebben zij om dit te kunnen doen? 

2.10 De professionele standaard  

G o e d  h u l p v e r l e n e r s c h a p  

De WGBO biedt naast een procedurele omschrijving van informed consent de verplichting voor 

hulpverleners om te handelen als goed hulpverlener. Deze twee uitgangspunten kunnen tegenstrijdig 

zijn. Dit is ook wel ‘a conflict between benefice and autonomy’ genoemd.455 Een ander potentieel 

conflict is de mogelijke tegenstelling tussen evidence-based en Patient Centred Care (PCC). Waar op 

evidentie gebaseerde kennis op de onderzochte ervaringen van grote groepen patiënten stoelt, is voor 

PCC allereerst de ervaring van één unieke patiënt van belang.  

De laatste decennia is veel nadruk komen te liggen op de theorie van PCC. Deze heeft als 

uitgangspunt dat niet de ziekte maar de patiënt centraal staat en gaat uit van communicatie over de 

verwachtingen, gevoelens en overtuigingen van de patiënt. Hoewel PCC nog verschillend wordt 

gedefinieerd zijn er verschillende elementen aan te wijzen die in de literatuur over PCC steeds naar 

voren komen, zoals aandacht voor zowel de fysieke als de psychosociale zorgen en belangen en het in 

overleg gezamenlijk beslissingen nemen. Dit laatste is ook overeenkomstig het shared decision making 

model. Vanwege de verschillende definities is het echter lastig om PCC te meten en bijvoorbeeld de 

effecten ervan te onderzoeken.456 Ten tijde van het opstellen van de WGBO werd de patiënt 

omschreven als zeer afhankelijk en in een zwakke positie457 Een van de aan PCC gerelateerde 

doelstellingen van de WGBO betreft de expliciet gestelde emancipatoire ambitie van de wet die stelt 

dat informatie de patiënten meer autonoom en gelijkwaardig aan de hulpverlener maakt.458 

Verondersteld wordt dat patiënten zo kritischer en mondiger worden en dat dit alles het vertrouwen 

in de arts-patiëntrelatie ten goede komt. 459  

Het aantal vragen dat tijdens een consult gesteld wordt is een goede indicator van respectievelijk het 

inlevingsvermogen van de arts en de mondigheid van de patiënt. Aangezien vragen de inhoud van 

een consult bepalen, is dit een vorm van invloed van een patiënt die direct te meten valt. In de 

resultaten van een langlopend onderzoek naar communicatie bij huisartsconsulten van patiënten met 

een hoge bloeddruk zien we geen vergroting van de mondigheid. In tegendeel, in 2001 was de 

bijdrage van patiënten aan het consultgesprek substantieel kleiner dan in 1986, vooral op het gebied 

van de procesbespreking. Ook werden er minder biomedische vragen gesteld en was er minder 

partnershipbuilding met de huisarts door bijvoorbeeld verduidelijkende vragen te stellen. Daarnaast 

spraken patiënten in 2001 ook minder over wat hen bezig hield of zorgen baarde.460 De verschillen 
                                                                                 

455 de Haes, H. (2006) Dilemmas in patient centredness and shared decision making: A case for vulnerability. In 

Patient Education and Counselling (62) 291-298 

456 Dulmen, S. van. Patient-centredness. Patient Education and Counseling: 51, 2003, nr. 3, p. 195-196 

457 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3 p. 6. 

458 Friele, R. & R. Coppen (2010) Wetgeving en de positie van de patiënt: instrument voor verandering of 

terugvaloptie? Recht der Werkelijkheid.(31) 3: 26-39. 

459 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 3. 

460 Bensing, J. et al (2006) Shifts in doctor-patient communication between 1986 and 2002: a study of videotaped 

General Practice consultations with hypertention patients. BMC Family Practice (7) 62. 



136 

reflecteerden volgens de onderzoekers de groeiende nadruk op evidentie en een protocollering van de 

zorg. Zorgverlening is over de jaren heen eerder meer evidence-based dan patient-centred geworden. 

R i c h t l i j n e n  

De afweging tussen evidentie en de individuele patiënt is er één die zorgverleners steeds moeten 

maken. Natuurlijk kan de patiënt hierin zelf steun zoeken door gebruik te maken van Keuzehulpen.461 

Maar in richtlijnen, bedoeld als richtinggevend hulpmiddel voor zorgverleners, verdient deze 

afweging ook een centrale plek. Ook zouden richtlijnen de individuele hulpverlener houvast kunnen 

bieden bij de lastige inschattingen en communicatiebeslissingen die hij moet nemen. Ze worden 

gezien als belangrijke instrumenten om de kwaliteit van de zorg te verbeteren. Nu weten we uit 

onderzoek dat hulpverleners heel variabel werken met richtlijnen462 en dat er praktische bezwaren 

worden gemeld bij de strikte naleving ervan.463 Toch zouden richtlijnen in principe de relevante 

informatie en behandelingsmogelijkheden moeten sorteren en de hulpverlener een handvat voor te 

nemen beslissingen. Doordat beslissingen zo’n centrale rol spelen in richtlijnen zou de rol van de 

cliënt daarin ook stevig verankerd kunnen worden. Hiervoor wordt bij de ontwikkeling van richtlijnen 

ook het belang van patiënteninbreng benadrukt, hoewel dit in wisselende mate en met variërende 

uitkomsten ook in de praktijk gebeurt.464 Een vraag is daarom in hoeverre de verschillende informed-

consentvereisten terug te zien zijn in richtlijnen. Om hierop antwoorden te krijgen heeft een 

oriënterend onderzoek uitgevoerd onder enkele richtlijnen voor huisartsen en voor medisch 

specialisten. Dit heeft niet de bedoeling om een representatief of uitputtend beeld te geven van alle 

richtlijnen in de praktijk van de zorg. maar geeft vooral een indicatie van de mogelijke variaties en 

uitwerkingen. Bij de selectie is rekening gehouden met diversiteit in ziektebeelden, ernst van de te 

nemen beslissingen en aanwezige keuzemogelijkheden. De richtlijnen zijn onderzocht op expliciete 

en impliciete communicatie en informatie adviezen. Daarnaast is gekeken op basis waarvan volgens 

de richtlijnen beslissingen dienen te worden genomen en door wie.  

Een oriënterend onderzoek van enkele huisartsrichtlijnen laat zien dat er veel verschil bestaat.465 De 

Obesitas-richtlijn legt veel nadruk op de informatievoorziening aan de patiënt en het samen 

overleggen en beslissen. Ook in de standaard voor De overgang worden beslissingen van de patiënt 

expliciet genoemd. In de richtlijn voor Slechthorendheid worden verschillende elementen genoemd 

die van belang zijn bij het nemen van een beslissing, waarvan de toestemming niet een voorwaarde 

maar wel een onderdeel lijkt. In de Artritis-richtlijn wordt voorafgaande aan de diagnostiek en het 

beleid, onder het kopje ‘inbreng van de patiënt’ uitgelegd dat deze inbreng om praktische redenen 
                                                                                 

461 Weijden, T, van der., et al. (2011) Clinical practice guidelines and patient decision aids. An inevitable 

relationship. In Journal of Clinical Epidemiology. 

462 Bloemendal E.(2011) Naleving van Nederlandse richtlijnen; een systematische review. NIVEL, Utrecht. 

463 Lugtenberg, M. (2011) 'Guideline adherence in practice. Exploring the gap between theory and practice'. PhD 

Thesis, Tilburg , Department of Tranzo, Tilburg University 

464 Boivin, A. et al. (2009) Why Consider Patient’s Preferences? A Discourse Analysis of Clinical Practice Guideline 

Developers. Medical Care Vol 47; 8. 

465 Voor dit oriënterend onderzoek zijn tien (van de in totaal 100) NHG-richtlijnen bestudeerd: die over obesitas, de 

overgang, hoofdpijn, artritis, hartfalen, obstipatie, acute diarree, slechthorendheid, CVA en TIA. Deze 

ziektebeelden komen alle veel voor en variëren sterk in ernst en behandeladviezen. De richtlijnen dateren uit 

2001 tot 2010. 
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niet steeds op nieuw genoemd wordt in de richtlijn, maar dat de huisarts wel, waar mogelijk, het 

beleid vaststelt in samenspraak met de patiënt. Daarnaast zijn er verschillende 

communicatieadviezen als ‘leg uit’; ‘laat de patiënt’ en ‘bespreek de consequenties’ in deze richtlijn te 

vinden. Zulke communicatieadviezen zijn ook in de andere richtlijnen aanwezig. Voor patiënten die 

met een TIA bij de huisarts komen raadt de richtlijn aan dat ‘de huisarts overlegt met de patiënt of 

deze bereid is ter verkleining van het herhalingsrisico veranderingen in zijn leefwijze aan te brengen 

en medicatie in te nemen.” In de richtlijn voor Acute diarree wordt gesproken over (verschillende 

vormen van) voorlichting en komen de voorkeuren en belangen van de patiënt aan bod. In de 

richtlijnen voor Obstipatie en voor Hoofdpijn wordt een zeer uitgebreid communicatieadvies gegeven 

wanneer huisartsen wordt aangeraden de patiënt aan te sporen een dagboek bij te houden met alle 

ervaren klachten en mogelijke achtergronden. Ook de richtlijn CVA bevat verschillende 

communicatieadviezen en spoort de huisarts bijvoorbeeld aan om vaak en gedoseerd bepaalde 

informatie op verschillende manieren te geven.  

De communicatieadviezen worden voornamelijk gegeven met een functioneel doel, bijvoorbeeld 

overreding of het bevorderen van therapietrouw. Dit wordt ook wel expliciet genoemd, bijvoorbeeld 

wanneer wordt benadrukt dat de patiënt door middel van zelfzorg zijn situatie grotendeels kan 

beïnvloeden en het daarom belangrijk is dat hij goed ingelicht wordt (Hartfalen). Of wanneer wordt 

aangegeven dat het belangrijk is voor patiënten bij wie na langdurige gebruik van bepaalde middelen 

mogelijke onttrekkingsverschijnselen zijn te verwachten dat zij van te voren hiervan op de hoogte zijn 

gesteld (Hoofdpijn). De functionele benadering van informatie en beslissingen heeft overeenkomsten 

met de dimensies van zelfbeschikking als keuzerecht en als zelfontplooiing. De huisarts krijgt vooral 

tips over hoe te communiceren zodat de patiënt de - volgens de richtlijnopstellers - juiste keuze 

maakt. De dimensie van zelfbeschikking als afweerrecht komt veel minder in de richtlijnen naar 

voren. Ook worden lang niet altijd keuzemogelijkheden voor de patiënt genoemd, bijvoorbeeld bij 

medicatie. Vaak worden de keuzemogelijkheden wel genoemd, maar meer ter overweging voor de 

huisarts zelf. Ook wordt weinig onderscheid gemaakt tussen verschillende type beslissingen en 

bijvoorbeeld de verschillen in ruimte die de patiënt zou kunnen worden gegeven om zelf een 

beslissing te nemen.466 Verder wordt in een enkel geval vermeld dat de huisarts informatie moet 

geven over de prognose of het verloop.  

Een vergelijkbaar oriënterend onderzoek van richtlijnen voor medisch specialisten is lastiger vanwege 

de grotere diversiteit en het hogere aantal.467 Toch is ook hier de vraag in hoeverre er in de richtlijnen 

ruimte is voor de verschillende informed-consentvereisten uit de WGBO.468 De richtlijnen 

Mammacarcinoom en Varices representeren twee uiteindes van een breed spectrum aan 

mogelijkheden. In de richtlijn Varices (spataderen) wordt vrijwel geen melding gemaakt van een 

uitwerking van de informed-consentvereisten. Weliswaar moet behandeling specifiek op de 

individuele patiënt “worden afgestemd”, maar hierbij wordt niet vermeld dat ook het vragen van 
                                                                                 

466 Zie Weijden, T, van der., et al. (2011) Clinical practice guidelines and patient decision aids. An inevitable 

relationship. In Journal of Clinical Epidemiology.  

467 378 in totaal 

468 Voor dit oriënterend onderzoek zijn negen richtlijnen geselecteerd van enkele veelvoorkomende 

indicaties/behandeltrajecten, te weten: galsteen, mammacarcinoom, varices (spataderen), sectio caesarea 

(keizersnede), hartfalen, angststoornissen (hoofdstuk ‘sociale angststoornis’), het preoperatieve traject, 

osteoporose en dementie. Hiervoor is de website van de kwaliteitskoepel van Medisch Specialisten 

geraadpleegd.  
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toestemming en het verschaffen van informatie nodig zijn. In de richtlijn Mammacarcinoom is 

daarentegen het informed-consentvereiste uit de WGBO zeer aanwezig. Er is een uitvoerige 

handleiding over communicatie met de patiënt, waarbij de verschillende essentiële stappen in de 

communicatie worden genoemd. Maar ook door de richtlijn heen verwerkt zijn verschillende 

handvatten voor hulpverleners te vinden om het informed-consentvereiste in de praktijk toe te 

passen. Zo wordt er bij de communicatie tussen de radioloog en de patiënt aangegeven welke 

informatie hij wel en niet moet geven. Ook wordt in specifieke gevallen aangegeven dat een 

hulpverlener ruimte moet laten aan de patiënt om bepaalde adviezen in te winnen. Daarbij wordt ook 

aangegeven dat de aangeboden mogelijkheden en de uiteindelijke beslissingen moeten worden 

opgenomen in het patiëntdossier. Waar de ene richtlijn hulpverleners dus vrijwel geen advies geeft 

met betrekking tot functionele dan wel verplichte communicatieaspecten, zijn deze zeer uitgebreid 

aanwezig in andere richtlijnen. Ook keuzes worden wederom volgens de richtlijnen niet altijd 

gepresenteerd aan de patiënt, maar zijn vaak vooral ter overweging van de arts. In de meeste 

richtlijnen ligt de nadruk vooral op de meest recente en wetenschappelijk onderbouwde 

onderzoeksresultaten die, gebaseerd op een grote groep patiënten, de beste resultaten laten zien. Het 

risico daarbij is dat evidence-based zorgverlening in sommige gevallen iets anders kan betekenen dan 

de meer patient-centred zorgverlening die naar voren komt in de WGBO. Het bijhouden van WGBO-

aspecten in het medisch dossier wordt overigens in meerdere van de bestudeerde richtlijnen zeer 

expliciet genoemd (Preoperatieve proces, Mammacarcinoom, Galsteen en Sectio Caesarea). Soms wordt 

het bijhouden van het medisch dossier gepresenteerd als afsluitende actie na het geven van 

informatie en het krijgen van toestemming. Echter, het komt ook in omgekeerde volgorde voor 

wanneer eerst de nadruk wordt gelegd op het bijhouden van het medisch dossier (om expliciet 

genoemde aansprakelijkheidsredenen) en vervolgens wordt uitgelegd welke 

communicatieonderdelen daarbij horen. 

C o n c l u s i e s  

Informed consent vraagt veel van de communicatievaardigheden van artsen: de grote diversiteit in 

behoeften en belangen van patiënten maakt dat hulpverleners voortdurend moeten wisselen van 

stijl.469 Ook moeten zij het inschattingsvermogen hebben om de informatievoorziening en 

beslissingsmogelijkheden te laten aansluiten en geven de verschillende belangen en uitgangspunten 

als patient-centred care versus evidence-based care conflicterende aanwijzingen. Richtlijnen horen een 

hulpmiddel te zijn voor de hulpverlener, zodat deze op de hoogte is van de evidence en de best 

mogelijke aanpak van verschillende problemen. Uit het verkennend richtlijnenonderzoek blijkt dat 

hierin vooralsnog zeer grote variatie bestaat die deels voortkomt uit de gezondheidsproblemen 

waarvoor de richtlijnen zijn ontwikkeld. Toch zou, ter ondersteuning van de hulpverlener, bij de 

verdere ontwikkeling van richtlijnen meer aandacht moeten worden gegeven aan de invulling van het 

informed consent.  

                                                                                 

469 Bensing, J., S. van Dulmen & H. de Haes, (2010) Communicatie tussen patiënten en hun hulpverleners. In L. 

Lechner, I. Mesters & C. Bolman (eds.) Gezondheidspsychologie bij patiënten. Assen, van Gorcum. 
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2.11 De context van informed consent 

D e  s o c i a l e  c o n t e x t  

Beslissingen zijn in de WGBO vooral vormgegeven als individuele beslissingen. Hoewel de WGBO 

mogelijkheden biedt voor het delen van informatie met derden, worden derden (anders dan collega-

hulpverleners en vertegenwoordigers van een patiënt) niet vermeld in het beslissingstraject. De wet 

legt verder grote nadruk op de privacy van patiënten en gaat ervan uit dat privacy, ook naar 

familieleden en andere naasten, een leidende waarde is. Patiënten, en hierbij speelt leeftijd en 

etniciteit een belangrijke rol, nemen echter vaak familie of vrienden mee naar het consult. 470 471 

Deze naasten onthouden vervolgens vaak andere informatie dan de patiënt waardoor ze samen meer 

onthouden dan de patiënt alleen. Bovendien kunnen ze een belangrijke rol spelen in het gesprek met 

de arts of de verpleegkundige en bij het nemen van beslissingen, zeker wanneer ze ook direct zijn 

betrokken bij de zorg voor de patiënt.472 Ook in de Consumentenpanelpeiling in november 2011 is 

gevraagd naar het belang dat zorggebruikers hechten aan overleg met andere mensen dan hun arts 

(bijvoorbeeld met hun partner, vrienden of familie). Over het algemeen blijkt hieruit dat vooral bij 

keuzes over een behandeling, zowel bij de start als bij het doorgaan, overleg met anderen als (zeer) 

belangrijk wordt gezien (beide 66%). Bij beslissingen over of en naar welke arts gegaan zal worden, 

hecht een wat minder grote groep hier (veel) belang aan, maar nog altijd zo’n 40%. Hoewel de WGBO 

het beslissingstraject dus redelijk individueel voorstelt, komt uit onderzoek onder patiënten en onder 

zorggebruikers het ervaren belang van de sociale context duidelijk naar voren.  

D e  o r g a n i s a t o r i s c h e  c o n t e x t  

De WGBO stelt geen precieze eisen aan het tijdstip, de duur van de geldigheid of de manier waarop 

informed consent tot stand komt. De mogelijk verschillende momenten in een behandelrelatie waarin 

informed consent opnieuw gevraagd zou moeten worden, worden ter beoordeling aan de 

hulpverlener overgelaten. Het moment en de manier waarop informatie verstrekt wordt is echter zo 

mogelijk net zo belangrijk als de inhoud van die informatie. Tijd kan patiënten helpen om informatie 

te verwerken en een gebalanceerde mening te vormen.  

Informatie moet weliswaar tijdig gegeven worden, maar het meest gelegen tijdstip kan wel voor 

individuen verschillen en volgens patiënten soms beter op meerdere momenten herhaald worden.473 

Borstkankerpatiënten en gezonde vrouwen gaven in een studie naar informatiebehoeftes aan dat ze 

in het geval van een slechte prognose, graag tijd wilden krijgen om die te verwerken alvorens nieuwe 

                                                                                 

470 Jansen, J., J. van Weert, L. Wijngaards-de Meij, S. van Dulmen, T. Heeren, J.Bensing (2009)The role of companions 

in aiding older cancer patients to recall medical information. Pscyho-Oncology. doi: 10.1002/pon.1537 

471 De Graaff, F. et al. (eds) (2010) Communicatie en besluitvorming in de palliatieve zorg voor Turkse en 
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472 van der Zwaard, J. A. Francke & C. Gamel (2003) Informatiebehoeften van patiënten die palliatieve zorg 

ontvangen en hun naasten; een literatuurstudie. In ‘Verpleegkunde’(18) 1: 8-20 

473 van der Zwaard, J. A. Francke & C. Gamel (2003) Informatiebehoeften van patiënten die palliatieve zorg 

ontvangen en hun naasten; een literatuurstudie. In ‘Verpleegkunde’(18) 1: 8-20 
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of meer gedetailleerde informatie te ontvangen.474  

Uit de reacties van de respondenten op de stelling “Ik kreeg genoeg tijd om beslissingen te nemen” 

blijkt dat zorggebruikers over het algemeen over het jaar 2011 vonden dat zij, voor zover zij dit van 

toepassing achtten, voldoende tijd kregen. Bij de medisch specialist gaf 9% en bij de huisarts 7% aan 

(soms) niet genoeg tijd te krijgen om beslissingen te nemen. Dit laat zien dat er zich volgens patiënten 

blijkbaar niet op grote schaal problemen voordoen door gebrek aan tijd. Echter, genoeg tijd om te 

kunnen beslissen is een basisvoorwaarde voor werkelijke geïnformeerde toestemming. Voor de 

minderheid die aangeeft niet (altijd) genoeg tijd te hebben gekregen om beslissingen te nemen en 

voor de hierboven besproken onderzochte patiënten kan een gebrek aan tijd dus mogelijk wel degelijk 

tot problemen in de besluitvorming leiden.  

Genoeg tijd is ook een voorwaarde voor het geven van alle benodigde informatie. In een 

observatieonderzoek naar het voorschrijfgedrag van huisartsen werd gesignaleerd dat huisartsen niet 

alle nodige informatie over bijwerkingen en inname aan hun patiënten gaven.475 Het 

observatieonderzoek werd gecombineerd met interviews met enkele huisartsen over hun 

geobserveerde consulten. De belangrijkste redenen die huisartsen aandroegen voor het niet geven 

van bepaalde informatie waren: een gebrek aan tijd, het hebben van andere prioriteiten, kennis van 

de patiënt en een terughoudendheid bij het geven van informatie die mogelijk bijwerkingen zou 

kunnen veroorzaken. Ook gingen huisartsen er naar eigen zeggen vanuit dat de patiënt wel terug zou 

keren wanneer er zich bijwerkingen zouden voordoen.  

Naast tijd, zijn er nog andere organisatorische aspecten die geïnformeerde toestemming kunnen 

belemmeren. In de WGBO wordt geen link gelegd tussen de persoon die de informatie verschaft en de 

persoon die de behandeling uitvoert. Informed consent kan zo in de praktijk een gefragmenteerd 

karakter hebben, waarbij het mogelijk is dat verschillende onderdelen van de procedure door 

verschillende hulpverleners worden uitgevoerd. Dit past weliswaar bij de lange keten aan 

verschillende zorgrelaties en acties waarmee een patiënt vaak te maken krijgt, maar kan ook afbreuk 

doen aan de betekenis van geïnformeerde toestemming, wanneer bijvoorbeeld een behandeling 

tussentijds nog erg verandert. Zo krijgen kankerpatiënten vaak de prognose, het behandelvoorstel en 

de toestemmingsvraag van hun oncoloog, maar kan het vervolgens zo zijn dat zij pas later van de 

oncologisch verpleegkundige informatie krijgen over de bijwerkingen en de dagelijkse gang van zaken 

rond de langdurende behandeling.476  

C o n c l u s i e s  

Verschillende contextuele aspecten als tijd, naasten en de taakverdeling zijn van grote invloed op de 

invulling van het geïnformeerde toestemmingsvereiste in de praktijk. Sommige van deze invloeden, 

zoals de grote rol die naasten kunnen spelen bij de informatieverwerking, zijn vooral aanvullend van 

aard. Er zijn echter ook contextfactoren die een belemmerende werking zouden kunnen hebben op de 

aard van de gekregen toestemming. In de planning en organisatie van de zorg lijkt soms sprake te zijn 
                                                                                 

474 Van Vliet, L., et al. (2011) When cure is no option: How explicit and hopeful can information be given? A 
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476 Jansen, J. (2009) Communicating with older cancer patients: impact on information recall. Utrecht, NIVEL. 
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van een discrepantie tussen de procesmatige uitvoering en het achterliggende doel van de 

geïnformeerde toestemming.  

2.12 Bevindingen  

Het centrale uitgangspunt van de WGBO is dat de patiënt op basis van de door de hulpverlener 

verschafte informatie al dan niet toestemming geeft voor een behandeling. Deze geïnformeerde 

toestemming, ofwel informed consent, is bedoeld als waarborg voor de zelfbeschikking van het 

individu.  

Informed consent veronderstelt dat de hulpverlener de patiënt ‘duidelijk’ en ‘desgevraagd schriftelijk’ 

informeert. Vanuit zelfbeschikkingsperspectief is het opmerkelijk dat de WGBO niet expliciet eist dat 

de hulpverlener nagaat of de patiënt de informatie heeft begrepen. Daar komt bij dat niet alle 

patiënten de Nederlandse taal machtig zijn en veel patiënten laaggeletterd zijn. Voorts is opvallend 

dat de wetgever zich niet uitlaat over de eigenverantwoordelijkheid van de patiënt om zelf informatie 

te vergaren, en hoe deze verantwoordelijkheid zich verhoudt tot de (omvang van de) informatieplicht 

van de hulpverlener. 

Hoofdregel is dat er geen medische interventie plaatsvindt zonder toestemming van de patiënt. De 

WGBO biedt daarmee bijna absolute bescherming aan zelfbeschikking als afweerrecht. Dit 

afweerrecht ziet niet alleen op het kunnen weigeren van een behandeling (veelal ter bescherming van 

de fysieke integriteit), maar ook op het kunnen weigeren van informatie (ter bescherming van de 

geestelijke integriteit). De reikwijdte van de informatieplicht van de arts wordt in zijn algemeenheid 

bepaald aan de hand van een redelijkheidstoets. De plicht van de hulpverlener om de patiënt te 

informeren over alternatieven, waarborgt zelfbeschikking als keuzevrijheid. Deze keuzevrijheid kent 

echter zijn begrenzing in de professionele autonomie van de hulpverlener en in de beschikbaarheid en 

bereikbaarheid van de zorg. 

De WGBO normeert een aantal inbreuken op zelfbeschikking. In de eerste plaats stipuleert de wet dat 

toestemming voor niet ingrijpende verrichtingen mag worden verondersteld ter voorkoming van 

onnodige belasting van de medische praktijk. Ten tweede mag in noodsituaties zonder toestemming 

worden gehandeld als het vooraf vragen van toestemming niet mogelijk is. Ten derde mag een arts op 

grond van de ‘therapeutische exceptie’ in bepaalde situaties informatie (tijdelijk) achterwege laten, 

ter bescherming van de patiënt. 

Het is bij al deze uitzonderingen aan de arts om als goed hulpverlener de juiste inschatting te maken, 

op grond waarvan hij de zelfbeschikking van de patiënt in de zin van afweerrecht en keuzevrijheid 

beperkt, teneinde de zelfbeschikking als ontplooiing in de toekomst te bevorderen. 

Naast deze drie situaties, bevat de WGBO voor minderjarigen jonger dan 16 jaar een 

vertegenwoordigingsregeling, die de minderjarige patiënten beperkt in hun zelfbeschikking als 

afweerrecht, maar zelfbeschikking als keuzevrijheid en ontplooiing tegelijkertijd zoveel mogelijk 

bewaakt. 

Naast het toestemming geven voor een verrichting, regelt de WGBO dat een hulpverlener niet zonder 

toestemming informatie over een patiënt aan derden mag verschaffen. Deze regeling waarborgt dat 

de patiënt beslist wie informatie verkrijgt (informationele zelfbeschikking). Deze zelfbeschikking kent 

zijn grenzen, wanneer het belang van anderen bescherming verdient (om aldus de zelfbeschikking 

van anderen te waarborgen) en wanneer het niet verstrekken van informatie een bedreiging vormt 

voor de patiënt zelf, om daarmee goede zorg te waarborgen. 
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Tussen zelfbeschikking van de patiënt en de op de hulpverlener rustende verplichting in de WGBO om 

goede zorg te bieden bestaat een inherente spanning. Hoe meer nadruk op zelfbeschikking, met 

name in de zin van afweerrecht, des te moeilijker het is goede zorg te bieden. Daarentegen resulteert 

het benadrukken van goede zorg in minder zelfbeschikking, in de zin van afweerrecht, maar mogelijk 

in meer zelfbeschikking als ontplooiing in de toekomst. 

Vanuit juridisch perspectief kan worden geconcludeerd dat de WGBO concrete garanties biedt voor 

zelfbeschikking door de patiënt. Deze wet bepaalt voorts wanneer uitzonderingen op deze norm, in 

het bijzonder op zelfbeschikking als afweerrecht, juridisch toelaatbaar zijn. Deze regeling gaat uit van 

rationele besluitvorming op omschreven beslismomenten, en veronderstelt aldus bepaalde 

competenties, voorwaarden en contextfactoren. 

In de praktijk zijn patiënten redelijk positief over de informatieverschaffing en het verkrijgen van 

toestemming. Er wordt volgens patiënten niet in ieder consult of gedurende ieder behandeltraject om 

toestemming gevraagd. Ook krijgen zorggebruikers niet altijd alle behandelinformatie. 

Zorggebruikers zijn over het algemeen niettemin tevreden en hebben het idee dat ze iets te zeggen 

hebben. Hier is over de jaren heen bovendien een positieve verandering in zichtbaar: patiënten blijken 

beter bekend met hun rechten op het gebied van informed consent en zijn ook van mening dat ze 

meer invloed hebben op de keuzes die worden gemaakt bij hun behandeling.  

Het wordt echter ook steeds duidelijker dat er een grote diversiteit bestaat onder patiënten. In hun 

behoefte naar en belang bij informatie en toestemming zijn vele verschillen zichtbaar. Waar de 

meeste patiënten baat hebben bij veel informatie en graag zelf willen beslissen over de te nemen 

medische keuzes, is dit voor andere patiënten onprettig of onwenselijk. De verschillen hangen samen 

met socio-demografische kenmerken, met verschillende ziektebeelden en met meer individuele 

voorkeuren. De verschillende modellen van patient-centred care en evidence-based care laten verdere 

tegenstrijdigheid zien tussen de belangen van patiënten in het algemeen en individuele patiënten in 

het bijzonder.  

Die diversiteit maakt dat een groot beroep wordt gedaan op de competenties van de hulpverleners. 

Hulpverleners hebben een professionele verantwoordelijkheid om te bepalen welke informatie en 

beslissingen hoe en op welk moment voorgelegd moeten worden. Van hen wordt verwacht dat zij de 

informatie aanpassen en afstemmen en om kunnen gaan met al die verschillende competenties, 

belangen en behoeften van patiënten.  

Richtlijnen zouden hulpverleners (meer) houvast kunnen bieden bij het omgaan met de diversiteit 

onder patiënten. Ook bij de afwegingen tussen evidentie en individualiteit en bij het praktisch 

invulling geven aan het informed-consentvereiste zouden ze de hulpverlener goed kunnen 

ondersteunen. Hierin is echter grote variatie te zien. In veel richtlijnen is het model van evidence-

based care zo dominant dat er niet altijd expliciete ruimte overblijft voor de inbreng en belangen van 

individuele patiënten. Dit lijkt op gespannen voet te staan met de gedachte achter richtlijnen, 

namelijk dat die zouden moeten leiden tot minder variatie in medisch handelen. Echter in dit geval 

zou het vooral moeten gaan om variatie die gewenst is, variatie die het gevolg is van zorg die beter is 

toegesneden op de individuele behoeftes van patiënten.  

Tenslotte zijn ook enkele sociale en organisatorische aspecten van invloed op de invulling van het 

informed-consentvereiste in de praktijk. Deze kunnen, wanneer niet goed afgestemd, mogelijk een 

beperking van de zelfbeschikking inhouden. Zo is het van belang dat er voldoende tijd wordt 

genomen voor belangrijke beslissingen en dat patiënten de kans krijgen om op een beslissing terug te 

komen. 
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3 
Zelfbeschikking en publieke gezondheid, met bijzondere aandacht voor de 

WPG en WBO 

Juridische deelstudie 

Rachèl van Hellemondt, Yvonne Drewes en Aart Hendriks 

3.1 Inleiding 

Naast individuele gezondheidszorg, waarbij de zorg aan individuen centraal staat, bestaat er vanouds 

een systeem van publieke gezondheidszorg. Publieke gezondheid richt zich op de zorg voor de 

gezondheid van de samenleving als geheel en, daarbinnen, specifieke risicogroepen. Dit sluit nauw 

aan bij de in artikel 22 lid 1 van de Grondwet (GW) neergelegde op de overheid rustende verplichting 

maatregelen te nemen ter bevordering van de volksgezondheid. Deze grondwettelijke bepaling en 

daarmee corresponderende bepalingen in verdragen vormen daarmee het juridische kader voor de 

publieke gezondheid. Tegelijkertijd bieden wetten op het terrein van de publieke gezondheid de 

mogelijkheid eveneens door de Grondwet beschermde rechten, zoals de persoonlijke levenssfeer (art. 

10 GW) en de lichamelijke integriteit (art. 11 GW) omwille van de volksgezondheid te beperken. 

De overheid beschikt over diverse wetten waarmee zij uitvoering kan geven aan haar grondwettelijke 

verplichting aangaande de volksgezondheid. De Wet publieke gezondheid (WPG) is de enige wet die 

zich specifiek richt op de publieke gezondheid. Deze wet onderscheidt collectieve preventie en 

infectieziektebestrijding – vanouds de hoofdtaken van publieke gezondheid – alsmede 

jeugdgezondheidszorg.  

Een specifieke vorm van collectieve preventie is bevolkingsonderzoek, waarbij groepen individuen 

worden geselecteerd voor screening, zodat ziekten en risicofactoren vroeg kunnen worden 

opgespoord (selectieve preventie). De Wet op het bevolkingsonderzoek (WBO) reguleert het gebruik 

van dergelijk onderzoek. 

Dit juridische deel behelst een analyse van de belangrijkste regelingen en programma’s op het gebied 

van de publieke gezondheid in relatie tot de verschillende dimensies van zelfbeschikking. Na een 

algemene inleiding (§ 2), spitst de aandacht zich toe tot de WPG (§ 3) en de WBO (§ 4). Bij het 

beschrijven van de implicaties voor zelfbeschikking met betrekking tot de WPG richten we ons met 

name op de infectiebestrijding en het Rijksvaccinatieprogramma. Voor wat betreft de betekenis van 

en voorwaarden voor zelfbeschikking onder het regiem van de WBO onderzoeken wij de aard en de 

reikwijdte van deze wet, de ratio van de vergunningplicht, die de keuzevrijheid van de (potentiële) 

patiënt beperkt en de keuzevrijheid die resteert. Aparte aandacht besteden wij aan het Nationaal 
                                                                                 

 Mr. Rachèl van Hellemondt en mr. Yvonne Drewes, arts maatschappij en gezondheid zijn verbonden aan het 

LUMC. Prof.mr. Aart Hendriks is verbonden aan de Universiteit Leiden/LUMC. 
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Bevolkingsonderzoek Programma. Daarop volgt de empirische deelstudie over het onderhavige 

onderwerp, toegespitst op de praktijk van screening en vaccinatie. 

Ten behoeve van dit juridische deel hebben wij de parlementaire geschiedenis van de WPG en WBO 

bestudeerd, hebben wij gekeken naar de eerdere evaluatie van de WBO,477 uitgebrachte adviezen en 

rechtsgeleerde literatuur over onderwerpen die betrekking hebben op de WPG en WBO. Voorts is de 

(schaarse) relevante jurisprudentie bestudeerde en geanalyseerd. Tot slot is gekeken naar het 

artikelsgewijze commentaar op de bepalingen van de WPG en WBO, zoals opgenomen in de bundel 

Tekst & commentaar.478 

3.2 Publieke gezondheidszorg 

P u b l i e k e  v e r s u s  i n d i v i d u e l e  g e z o n d h e i d s z o r g   

Er zijn drie elementen in de publieke gezondheidszorg te benoemen, waarbij de zorg fundamenteel 

afwijkt van de individuele gezondheidszorg. Allereerst dient publieke gezondheid een collectief 

belang, terwijl individuele (curatieve) zorg is gericht op het individu. In de tweede plaats ligt het 

initiatief voor het bevorderen van publieke gezondheid bij de overheid dan wel een organisatie die 

een wettelijke taak uitvoert, een (overheids)vergunning heeft verkregen dan wel anderszins een 

zorgaanbod doet aan individuen (‘aanbodgestuurd’), terwijl in de individuele gezondheidszorg het de 

patiënt is die het initiatief neemt – juridisch als opdrachtgever – tot het voorleggen van een 

hulpvraag (‘vraaggestuurd’). Tot slot bepaalt de WPG479 dat de minister de doelmatigheid van de 

publieke gezondheidszorg bevordert, hetgeen betekent dat wettelijk is geregeld dat er een financiële 

belangenafweging plaatsvindt. Binnen de individuele gezondheidszorg wordt de zorg geïndiceerd 

door de arts op grond van de heersende professionele standaard in relatie tot de gepresenteerde 

klachten of de gestelde diagnose. 

Deze drie aspecten van publieke gezondheidszorg hebben invloed op de ruimte voor zelfbeschikking 

van individuen, zowel in de zin van zelfbeschikking als afweerrecht, keuzevrijheid en zelfontplooiing, 

en zullen daarom nader worden uitgediept. 

P u b l i e k e  g e z o n d h e i d s z o r g  e n  d e  W G B O   

In de publieke gezondheid is er weliswaar ook sprake van een individueel gezondheidsbelang, maar 

niettemin ontbreekt er vaak een op de betreffende persoon gerichte indicatie, omdat het handelen 

veelal is gericht op een populatie zonder klachten of hulpvraag. Het initiatief voor gebruikmaking van 

het zorgaanbod gaat uit van de overheid dan wel een daartoe aangewezen of anderszins bevoegde 

organisatie. Het is mede daarom dat de WPG en de WBO publiekrechtelijke regelingen zijn. 

In onder de WPG of WBO vallende situaties – meer in het bijzonder als een individu ingaat op een 

aanbod – is de WGBO niettemin eveneens van toepassing, al zullen bepalingen van de WGBO soms op 

een andere wijze moeten worden toegepast dan in de curatieve zorg gebruikelijk is (art. 7:464 lid 1 
                                                                                 

477 P.J. van der Maas, e.a., Evaluatie Wet op het bevolkingsonderzoek, Den Haag: ZorgOnderzoek Nederland 2000. De 

WPG kent geen evaluatie bepaling en is tot op heden evenmin geëvaluaeerd. 

478 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011. 

479 Art. 3 WPG. 
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BW – de zogenaamde ‘schakelbepaling’). Dat laatste geldt in ieder geval met betrekking tot de WGBO-

regels aangaande veronderstelde toestemming voor niet-ingrijpende verrichtingen. In situaties waar 

de zorg niet rechtstreeks is gericht op genezing, verzorging of verlichting passen geen 

veronderstellingen ten aanzien van toestemming die daarbinnen geaccepteerd zijn. In deze gevallen 

moet steeds sprake zijn van uitdrukkelijk ‘informed consent’.480  

De minderjarige wordt in het kader van de jeugdgezondheidszorg, het Rijksvaccinatieprogramma 

(RVP) en het Nationaal Programma voor Bevolkingsonderzoek (NPB) vertegenwoordigd door zijn 

gezagdragende ouders of voogd (zie het deel over de WGBO). Ouders maken daarbij keuzes die niet 

alleen henzelf betreffen maar ook de toekomst van hun kind. Met het oog op de bescherming van de 

belangen van het kind of anderen wordt soms, via voorlichting en communicatie, druk uitgeoefend op 

ouders om gebruik te maken van het publieke gezondheidszorgaanbod.481 Aan de bescherming van 

het kind wordt dan meer belang toegekend dan aan de ouderlijke autonomie, in de zin van de 

bevoegdheid van ouders om zelf te bepalen hoe zij hun kinderen opvoeden en verzorgen. 

3.3 Wet publieke gezondheid (WPG) 

I n l e i d i n g  

Binnen het domein van de publieke gezondheid, waarop de WPG zich specifiek richt, zijn vanouds 

twee hoofdtaken te onderscheiden: de bestrijding van infectieziekten na de uitbraak hiervan en het 

bevorderen van de gezondheid door middel van collectieve preventie. Collectieve preventie is een 

verzamelterm voor universele preventie, gericht op het actief bevorderen en beschermen van de 

gezondheid van de gezonde bevolking, en selectieve preventie. Met dit laatste wordt geprobeerd te 

voorkomen dat personen met één of meerdere risicofactoren (determinanten) voor een bepaalde 

aandoening daadwerkelijk ziek worden.482 

In de WPG is het bevorderen van de gezondheid door middel van preventie primair op een collectief 

doel gericht dat de gemeenschap als geheel dient. Om dit te realiseren kunnen op grond van de WPG 

twee typen maatregelen worden genomen: algemene maatregelen, zoals regulering en initiatieven 

tot terugdringing van bijvoorbeeld de verkoop van tabak en alcoholische dranken, en op individuen 

gerichte maatregelen.  

Bij de beschrijving van de implicaties voor de zelfbeschikking richten we ons in het navolgende op de 

dimensies van zelfbeschikking met betrekking tot de infectiebestrijding en het RVP. 

                                                                                 

480 J.K.M. Gevers, ‘De toepassing van de WGBO in a–typische situaties’, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 1996, p. 8-

15 en zie ook Gezondheidsraad, Wet bevolkingsonderzoek: landelijke borstkankerscreening, (advies 1998/03 

WBO), Den Haag: GR 1998, p. 23; Gezondheidsraad: prenatale screening, Downsyndroom, neuralebuisdefecten, 

(advies 2001/11), Den Haag: GR 2001, p. 138 en Gezondheidsraad: Neonatale screening, (2005/11), Den Haag: 

GR 2005, p. 82. 

481 Zie bijv. Gezondheidsraad: Neonatale screening, (2005/11), Den Haag: GR 2005, p.82 en het empirische deel van 

deze studie. 

482 RIVM, Nationaal Kompas Volksgezondheid, www.nationaalkompas.nl 
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B e s t r i j d i n g  i n f e c t i e z i e k t e n  

De WPG biedt het wettelijk kader voor de bestrijding van infectieziekten waarin tevens de taken en 

bevoegdheden van de diverse betrokkenen is aangegeven.  

Indien een persoon een besmettelijke ziekte heeft opgelopen, zijn er twee belangen in het geding: het 

gezondheidsbelang van de zieke (m.n. het bieden van goede zorg) en het volksgezondheidsbelang 

(m.n. het voorkomen van de verspreiding van de ziekte naar anderen). De bestrijding van 

infectieziekten raakt aldus aan zowel het individuele als het collectieve belang. Deze belangen liggen 

doorgaans in elkaars verlengde, maar kunnen ook met elkaar botsen. 

Om op basis van een collectief belang inbreuk te kunnen maken op een individueel grondrecht, zoals 

het recht op lichamelijke integriteit (art. 11 GW), is een rechtvaardigingsgrond op basis van een 

wettelijke grondslag vereist. De WPG verschaft een wettelijke basis om de rechten en vrijheden van 

individuen zo nodig te beperken om de verspreiding van bepaalde besmettelijke ziekten tegen te 

gaan. Deze maatregelen, zoals quarantaine en isolatie, maken inbreuk op zelfbeschikking als 

afweerrecht en worden in bepaalde situaties gerechtvaardigd geacht ter bescherming van de 

volksgezondheid. Meer in het bijzonder gaat het om de volgende inperkingen van grondwettelijke 

normen: 

a .  H e t  r e c h t  o p  e e r b i e d i g i n g  v a n  d e  p e r s o o n l i j k e  l e v e n s s f e e r  ( a r t  1 0  l i d  1  G W )  

Bij het constateren van (een verdenking) op een in de WPG omschreven infectieziekte, is een 

behandelend arts verplicht om hiervan melding te doen aan de gemeentelijke gezondheidsdienst.483 

Deze bepaling vormt een van de uitzonderingen op het beroepsgeheim. Een individu kan een 

dergelijke melding niet blokkeren met een beroep op de zelfbeschikking (vergl. art. 7:464 lid 2 BW). 

De meldplicht (op naam) aan de gemeentelijke gezondheidsdienst over (het vermoeden van) een 

infectie die een ernstig gevaar vormt voor de volksgezondheid, zoals nader geregeld in de WPG, geldt 

ook voor het laboratorium.484 Bijzonder aan deze meldplicht is dat het volledig buiten het 

gezichtsveld van de betrokken patiënt omgaat en dat alleen de behandelend arts daarvan direct op de 

hoogte wordt gesteld. Het feit dat patiënten in sommige gevallen niet op de hoogte zullen geraken 

van een dergelijke melding, omdat deze melding alleen aan de GGD wordt gedaan en de GGD niet in 

alle gevallen actie zal ondernemen, vormt een inbreuk op de zelfbeschikking van een individu. 

b .  H e t  r e c h t  o p  b e w e g i n g s v r i j h e i d  ( a r t  1 5  l i d  1  G W )  

Op grond van de WPG is de burgemeester,485 dan wel de voorzitter van de veiligheidsregio,486 

gerechtigd om een individu onverwijld in isolatie of quarantaine te doen opnemen. De burgemeester 

of de voorzitter van de veiligheidsregio stelt de officier van justitie terstond op de hoogte van een 

dergelijke beschikking.487 Vervolgens besluit de officier van justitie of hij aan de rechter al dan niet 

een machtiging tot voortzetting van de vrijheidsbeperkende maatregel zal vragen. Tegen het besluit 
                                                                                 

483 Art. 20 en 21 WPG. 

484 Art. 25 lid 2 WPG. 

485 Art. 31 en 35 WPG. 

486 Art. 11 Wet veiligheidsrisico’s. 

487 Art. 39 lid 1 WPG. 
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van  de rechter ten aanzien van de vordering van de officier van justitie  staat voor de betrokkene 

geen voorziening open,488 hetgeen betekent dat betrokkene zich niet kan verweren tegen de 

voortzetting van de isolatie of quarantaine, en daarmee de inbreuk op zijn vrijheid.  

c .  H e t  r e c h t  o p  o n a a n t a s t b a a r h e i d  v a n  h e t  l i c h a a m  ( a r t  1 1  l i d  1  G W )  

Op grond van de WPG kan de burgemeester onder bepaalde voorwaarden een persoon in isolatie door 

een arts doen onderzoeken. Het onderzoek aan het lichaam blijft achterwege als de betrokkene niet 

bereid is het onderzoek te ondergaan en het gevaar voor de volksgezondheid al afdoende is afgewend 

door de isolatiemaatregelen. Onderzoek in het lichaam489 mag alleen in geval van een rechterlijke 

machtiging. Die machtiging wordt slechts gegeven als er niet met minder ingrijpend onderzoek kan 

worden volstaan.490  

Enigszins verscholen in de WPG, en ook niet als zodanig aangeduid, ligt een nieuwe maatregel, op 

grond waarvan het hoofd van het laboratorium kan worden verplicht om op het ingestuurde 

lichaamsmateriaal nader onderzoek te doen naar de ziekteverwekker, en de GGD van het resultaat 

hiervan op de hoogte te stellen (art. 25 lid 5 WPG).491 Opvallend is dat deze verplichting wordt 

opgelegd door de GGD zelf, zonder tussenkomst van de burgemeester. Blijkbaar wordt het nader 

onderzoek van reeds afgenomen lichaamsmateriaal niet meer als een inbreuk op de lichamelijke 

integriteit beschouwd waarvoor een beschikking van de burgemeester of een rechterlijke machtiging 

noodzakelijk is. Het doen van nader onderzoek op al eerder afgenomen materiaal kan echter ook 

gezien worden als een inbreuk op de zelfbeschikking in de dimensies van afweerrecht en 

keuzevrijheid. 

B e h a n d e l i n g  v a n  d e  i n  d e  W P G  a a n g e d u i d e  i n f e c t i e z i e k t e n  

Indien een patiënt vrijwillig meewerkt aan de maatregelen voor quarantaine, isolatie of diagnostiek, 

zijn dwingende WPG-maatregelen niet aan de orde. Het medisch onderzoek vindt in dat geval plaats 

op basis van informed consent volgens de WGBO. Aangezien de WPG louter over ernstige 

infectieziekten gaat, zal het individuele gezondheidsbelang om mee te werken aan diagnostiek en 

behandeling over het algemeen groot zijn. Gezien de dwang die uitgeoefend kan worden als iemand 

niet meewerkt, is de vrijheid om te beslissen tot het vrijwillig meewerken aan diagnostiek echter 

minimaal. 

Ditzelfde geldt in iets mindere mate voor de behandeling. De behandeling kan niet dwingend worden 

opgelegd op basis van de WPG. Zolang iemand echter besmettelijk blijft voor zijn omgeving doordat 

hij niet wordt behandeld, blijven de dwingende isolatiemaatregelen van kracht. De vrijheid om te 

besluiten om geen behandeling te ondergaan, zal dus kunnen leiden tot een verlengde 

isolatiemaatregel. De wetgever lijkt met deze regeling meer gewicht toe te kennen aan het recht op 

onaantastbaarheid van het lichaam, inclusief de keuzevrijheid om zelf te bepalen of en hoe iemand 

wenst te worden behandeld, dan aan de bescherming tegen vrijheidsontneming. De achterliggende 
                                                                                 

488 Art. 41 lid 6 WPG. 

489 Art. 31 lid 3 WPG. 

490 Art. 31 lid 4 WPG. 

491 J.C.J. Dute, ‘De wet publieke gezondheid’, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht, 2008, p. 576-591. 
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gedachte is dat indien isolatie volstaat, geen gedwongen onderzoek aan het lichaam meer nodig is 

behoudens een dringende noodzaak daartoe. Geredeneerd vanuit het gevaarscriterium, zou op grond 

van het subsidiariteitsbeginsel aan verplichte behandeling al helemaal geen behoefte bestaan. De 

minder ingrijpende maatregel van isolatie volstaat immers. Dute heeft betoogd dat in algemene zin 

niet kan worden volgehouden dat isolatie een minder vergaande maatregel is dan geneeskundig 

onderzoek.492 Interessant is het om hierbij te bedenken dat schending van de bewegingsvrijheid 

alleen tot doel heeft het belang van anderen te dienen, terwijl schending van fysieke integriteit door 

een behandeling verplicht te stellen zowel het belang van het individu als het collectieve belang dient.  

R i j k s v a c c i n a t i e p r o g r a m m a  ( R V P )   

Bij het RVP493 is sprake van een aanbod van de overheid aan de bevolking om ingeënt te worden 

tegen een besmettelijke ziekte. Het beoogt alle kinderen in Nederland te beschermen tegen 

gevaarlijke en soms dodelijke infectieziekten. De WPG geeft aan het RVP een wettelijke basis, maar 

stelt geen materiële normen aan de uitvoering daarvan. De samenstelling van het RVP wordt door de 

Minister van VWS vastgesteld. Deze laat zich hierover adviseren door de Gezondheidsraad.494 

Opvallend is dat dit programma niet nader in wetgeving maar enkel door middel van een 

uitvoeringsbesluit495 is geregeld, aangezien op basis van dit programma handelingen worden 

aangeboden die ingrijpen op de onaantastbaarheid van het menselijk lichaam. 

Het RVP voorziet niet in wettelijke dwangmaatregelen die een inbreuk op de grondrechten van een 

individu kunnen rechtvaardigen. Er is dan ook enkel sprake van een aanbod, zonder dwang. Anders 

dan bij de hierboven besproken infectieziektebestrijding, wordt in het RVP nadrukkelijk ook het 

belang van het individu naast het collectieve belang meegewogen.496 

Tot voor kort betrof het RVP enkel een aanbod aan minderjarigen onder de twaalf jaar, waarvoor de 

ouders als wettelijk vertegenwoordigers toestemming moesten geven. In het geval van de nieuwe 

HPV-vaccinatie tegen baarmoederhalskanker, die in de eerste fase van de vaccinatiecampagne werd 

aangeboden aan meisjes van 12-13 jaar, is binnen het RVP voor het eerst sprake van een vaccin 

waarbij zowel de ouders als het kind toestemming dienen te geven. 

                                                                                 

492 J.C.J. Dute, Infectieziekten, dwang en drang, in: J.C.J. Dute & J.W. van den Ouwelant, Preadvies Preventieve 

gezondheidszorg. Vereniging gezondheidsrecht, Den Haag: Sdu 2005, p.128-30. 

493 Binnen het RVP krijgen kinderen in de leeftijd van nul tot dertien jaar prikken tegen elf infectieziekten: difterie, 

kinkhoest, tetanus, polio en infectie met Haemophilus influenzae type b, de bof, mazelen en rode hond, 

meningokokken C-infecties, hepatitis B (sinds 2003 voor een beperkte groep risico kinderen en sinds 2011 voor 

alle zuigelingen) en pneumokokken-infecties. Sinds 2010 biedt het RVP meisjes van 12-13 jaar de vaccinatie 

tegen het Humaan Papilloma Virus (HPV-vaccinatie) ter preventie van baarmoederhalskanker aan. 

494 Kamerstukken II 2000/01, 22 894, nr. 18. 

495  Art. 17 lid 2 en 18 lid 2 Besluit zorgaanspraken AWBZ, 25 oktober 2002, Stb. 2002, 527 en Art. 5 en 6 Regeling 

zorgaanspraken AWBZ, Stcrt. 26 maart 2003, nr. 60 / p. 17. 

496 Gezondheidsraad, De toekomst van het Rijksvaccinatieprogramma: naar een programma voor alle leeftijden, nr. 

2007/02. Den Haag: GR 2007. 
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J u r i s p r u d e n t i e   

Opvallend is dat de tuchtrechter groot gewicht toekent aan het individuele belang van de (niet) 

gevaccineerde bij het RVP. Volgens de WGBO moeten bij minderjarigen tussen de 12 en 16 jaar zowel 

de minderjarige zelf als de ouder(s) toestemming geven voor een verrichting. De handeling kan 

evenwel zonder de toestemming van de vertegenwoordiger(s) worden uitgevoerd, indien zij kennelijk 

nodig is teneinde ernstig nadeel voor de patiënt te voorkomen, alsmede indien de patiënt ook na de 

weigering van de toestemming de verrichting weloverwogen blijft wensen.497 Het regionaal 

tuchtcollege voor de gezondheidszorg (RTG) te Groningen overweegt in een uitspraak over een 

dertienjarige jongen die bij de huisarts de vaccinatie weloverwogen wenst in weerwil van zijn 

weigerachtige met gezag belaste vader, dat het RVP bescherming biedt tegen een aantal ernstige 

infectieziekten waarbij, indien besmetting met deze ziekten optreedt, de risico’s groot zijn voor 

mensen die niet ingeënt zijn. Het RTG concludeert dat ernstig nadeel latent aanwezig is bij mensen 

die niet ingeënt zijn en dat op basis van de eerste uitzonderingsgrond, vaccinaties ter voorkoming van 

dit ernstig nadeel gegeven kunnen worden zonder toestemming van vader.498 Het Centraal 

Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg (CTG) heeft deze uitspraak in beroep bevestigd.499 Het is de 

vraag of deze invulling van het criterium ‘ernstig nadeel’ voldoet aan de wens van de regering om het 

begrip ernstig nadeel ‘stringent’ in te vullen.500 501  

In andere uitspraken, waarbij aan de rechter vervangende toestemming is gevraagd voor het 

vaccineren van onder toezicht gestelde kinderen, legt de rechter het gevaarscriterium inderdaad 

vaker stringent uit en werd dit niet aanwezig geacht bij vaccinatie ter voorkoming van bijvoorbeeld 

de Mexicaanse griep.502 Het hof achtte daarentegen dit gevaarscriterium wel weer aanwezig bij de 

pneumococcenvaccinatie,503 terwijl de voorzieningenrechter in een kort geding weer onvoldoende 

aannemelijk vond dat het afmaken van het RVP (BMR-prik op negenjarige leeftijd) in het belang van 

de kinderen was.504 

T u s s e n c o n c l u s i e  

De WPG verschaft in het kader van infectiebestrijding een wettelijke basis om aan zelfbeschikking 

gerelateerde rechten en vrijheden zo nodig te beperken om aldus de verspreiding van bepaalde 

besmettelijke ziekten tegen te gaan. Beperking van zelfbeschikking in de zin van afweerrecht bij 

infectieziektebestrijding wordt gerechtvaardigd geacht vanwege de gevoelde noodzaak het 

collectieve gezondheidsbelang te beschermen. In enkele gevallen worden deze inperkingen ook 

legitiem gevonden met het oog op het gezondheidsbelang van het individu zelf; bij tijdige opsporing 
                                                                                 

497 Art. 7:450 lid 2 BW. 

498 RTG Groningen 21 april 2009, nr G2008/19, GJ 2009/73. 

499 CTG 24 mei 2011, nr. C2009/138, Stcrt. 2011, 9439, LJN YG1293. 

500 Kamerstukken II 1990/91, 21 561, nr. 6, p. 48. 

501 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011, p. 529.  

502 Rb. Zutphen 10 december 2009, LJN BK7072 en BK7069 en Rb. Roermond 26 november 2009, LJN BK5011, GJ 

2010/18 (m.nt. R.E. van Hellemondt & Y.M. Drewes). 

503 Hof ’s-Hertogenbosch 26 januari 2010, LJN BL0931  

504 Vzr Rb. Leeuwarden 10 september 2010, LJN BO5150  
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liggen behandelingsperspectieven immers veelal (nog) in het verschiet. 

De wetgever lijkt met deze regeling meer gewicht toe te kennen aan het recht op onaantastbaarheid 

van het lichaam, inclusief de keuzevrijheid om zelf te bepalen of en hoe iemand wenst te worden 

behandeld, dan aan de bescherming tegen vrijheidsontneming. In de praktijk betekent dit dat er 

nauwelijks sprake is van keuzevrijheid om af te zien van een behandeling, nu dit leidt tot 

vrijheidsontneming in de vorm van isolatie. 

Voor wat betreft het RVP valt op dat voor ouders en – in geval van HPV – hun kinderen vrijwel geen 

mogelijkheid bestaat om keuzes te maken binnen dit aanbod. Indien iemand de voorgestelde 

vaccinatie niet wenst, is er geen sprake van een keuze uit alternatieve preventieve verrichtingen. 

3.4 Wet op het bevolkingsonderzoek (WBO) 

Net als de WPG is de WBO een publiekrechtelijke regeling, mede bedoeld om handen en voeten te 

geven aan artikel 22 lid 1 GW. De WBO heeft tot doel individuen te beschermen tegen vormen van 

screening die qua uitvoering respectievelijk qua uitkomst schadelijk kunnen zijn voor de lichamelijke 

of geestelijke gezondheid van de te onderzoeken personen. 

K a n s e n  e n  r i s i c o ’ s  s c r e e n i n g   

Screening, medisch onderzoek bij individuen die in principe geen gezondheidsklachten hebben, is 

gericht op het vinden van ziekten, afwijkingen (ook tijdens zwangerschap), erfelijke aanleg voor 

aandoeningen en risico-indicatoren die de kans op ziekte vergroten. Een aanbod van screening houdt 

bijna altijd een belofte in van gezondheidswinst. Wanneer risico-indicatoren of ziekten in een 

vroegtijdig kunnen worden opgespoord en er adequate preventie of behandelingsmogelijkheden 

bestaan, dan kan screening van groot belang zijn ter voorkoming van ziekte dan wel voor behandeling 

in een vroegtijdig stadium.505 Screening kan aldus bijdragen aan de bevordering van zelfbeschikking, 

in de betekenis van zelfontplooiing en deels ook als keuzevrijheid. 

Screening kan echter ook ongerustheid veroorzaken, medicalisering in de hand werken, beslissingen 

over procreatie belasten en bepaalde groepen in de bevolking stigmatiseren. Het kan voorts leiden tot 

hogere gezondheidszorgkosten en gezondheidsschade wanneer individuen naar aanleiding van 

screening preventiemaatregelen treffen of zich laten behandelen, terwijl dit niet noodzakelijk is. Daar 

komt bij dat de uitslag van screening gevolgen kan hebben voor het afsluiten van verzekeringen en 

van invloed kan zijn op het arbeidsperspectief.506 Voorts kunnen (potentiële) deelnemers een (sterke) 

drang tot deelname ervaren bij een aanbod van screening.507 Mede om bovengenoemde redenen 

vraagt bescherming van het individu tegen risicovolle of onevenredig belastende screening extra 

                                                                                 

505 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 1. 

506 P.J. van der Maas, e.a., Evaluatie Wet op het bevolkingsonderzoek, Den Haag: ZorgOnderzoek Nederland 2000, p. 

49. 

507 P.J. van der Maas, e.a.,  Evaluatie Wet op het bevolkingsonderzoek. Den Haag: ZorgOnderzoek Nederland 2000, p. 

7 en Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 9.  
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aandacht.508 Informed consent is ook bij screening een belangrijke voorwaarde van het uitoefenen 

van zelfbeschikking, in de dimensies van afweerrecht en keuzevrijheid. 

A a r d  e n  r e i k w i j d t e  W B O  

De in 1996 in werking getreden WBO509 beoogt individuen te beschermen tegen (potentieel) 

schadelijke screening door het bieden van kwaliteitswaarborgen. Het gebruikte middel om dit te 

bewerkstelligen is een vergunningensysteem. Deze garanties zijn alleen van toepassing op screening 

voor zover in deze wet aangemerkt als ‘bevolkingsonderzoek’.  

Noch in de wettekst noch in de memorie van toelichting bij de WBO wordt rechtstreeks verwezen 

naar zelfbeschikking. Er wordt invulling aan de notie van zelfbeschikking gegeven door beginselen die 

nauw zijn verbonden met zelfbeschikking, als informed consent, keuzevrijheid en recht op niet-weten 

te beschrijven in relatie tot screening.510 

Uit de omschrijving van het begrip bevolkingsonderzoek in de WBO volgt dat deze wet van toepassing 

kan zijn op grootschalige door de overheid gefinancierde collectieve screeningsprogramma’s, zoals de 

neonatale screening en screening op borstkanker die zijn ondergebracht in het Nationaal Programma 

voor Bevolkingsonderzoek (NPB), alsook op bepaalde landelijke screeningsprogramma’s die worden 

vergoed door de zorgverzekeraar, zoals de 20 weken echo en prenatale screening op het syndroom 

van Down.  

De WBO is voorts van toepassing op bepaalde vormen van medisch-wetenschappelijk onderzoek511 

en op bevolkingsonderzoek buiten het reguliere circuit512 uitgevoerd door bedrijven, instellingen, 

privéklinieken etc. Op bevolkingsonderzoek dat tevens wetenschappelijk onderzoek op het gebied van 

de geneeskunst is, is het Besluit bevolkingsonderzoek van toepassing.513 Dit besluit stelt nadere 

regels aan het informatie- en toestemmingsvereiste voor dergelijk onderzoek. Het Besluit 

bevolkingsonderzoek en het medisch wetenschappelijk bevolkingsonderzoek blijven in deze bijdrage 

verder buiten beschouwing. 

V e r g u n n i n g p l i c h t  

De vergunningplicht die ingevolge de WBO van kracht is op screening dat voldoet aan de definitie van 

bevolkingsonderzoek geldt alleen voor het aanbieden en verrichten van bepaalde categoriën 

bevolkingsonderzoek. Uit de memorie van toelichting bij de WBO kan worden afgeleid dat de regering 

individuen niet in staat acht om een geïnformeerde keuze te maken bij risicovol bevolkingsonderzoek. 
                                                                                 

508 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 1-2 en P.J. van der  Maas, e.a., Evaluatie Wet op het 

bevolkingsonderzoek, Den Haag: ZorgOnderzoek Nederland 2000, p. 7.  

509 Stb. 1992, 611. 

510 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 9.  

511 E.M. van Veldhuizen-Polman & M.J.H. Kenter, ‘Veellagigheid bij wet- en regelgeving bij medisch-

wetenschappelijk onderzoek bij mensen’, in: A.C. Hendriks & H.-M.Th.D. ten Napel (red.), Volksgezondheid in een 

veellagige rechtsorde, Alphen aan den Rijn: Kluwer 2007, p. 229-244 (242). 

512 De termen regulier/niet-regulier aanbod en regulier/niet-reguliere circuit zijn overgenomen uit J.K.M. Gevers, 

Screenen en de rol van de overheid, achtergrondstudies, Den Haag: Raad voor de Volksgezondheid en Zorg 2008 

(publicatienr. 08/04). 

513 Stb. 1995, 339. 
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De afweging tussen voor- en nadelen zou daartoe te moeilijk zijn. Daarentegen acht de regering 

individuen wel in staat om een geïnformeerde keuze te maken ten aanzien van niet-risicovol 

bevolkingsonderzoek. De wetgever heeft in het verlengde van dit onderscheid gezocht naar een 

evenwicht tussen het respecteren van de zelfbeschikking van het individu en het interveniëren van de 

overheid ter voorkoming van gezondheidsschade. Hieruit volgt dat als het een bevolkingsonderzoek 

betreft waaraan geen risico's verbonden zijn de zelfbeschikking voldoende is geborgd, als een 

potentiële deelnemer op zodanige wijze wordt geïnformeerd dat hij zelf kan bepalen of hij meedoet 

of niet. Gaat het echter om een bevolkingsonderzoek waaraan risico's zijn verbonden dan acht de 

wetgever de gebruikelijke informatieplicht ter bescherming van de zelfbeschikking van de potentiële 

deelnemer niet afdoende.514 Daarenboven is het voorstelbaar dat drang wordt uitgeoefend op het 

individu om deel te nemen aan het onderzoek. Dit heeft tot gevolg dat de (potentiële) deelnemer niet 

in vrijheid en op basis van deugdelijke en begrijpelijke informatie een besluit kan nemen over 

deelname aan risicovol onderzoek, aldus de regering in de memorie van toelichting bij de WBO.515 De 

wettelijke vergunningplicht vormt aldus een extra waarborg ter voorkoming van schade bij 

individuen. 

Op dit moment zijn in de WBO drie categorieën bevolkingsonderzoek aangewezen waarbij mogelijke 

schadelijke effecten op (klachtvrije) individuen als gevolg van de onderzoeksmethode of de aard van 

de op te sporen ziekten niet kan worden uitgesloten.516 Voor het aanbieden en verrichten van 

bevolkingsonderzoek waarbij gebruik wordt gemaakt van ioniserende straling, onderzoek naar (risico-

indicatoren voor) kanker en onderzoek naar (risico-indicatoren) voor onbehandelbare ziekten is een 

vergunning vereist.517  

De minister is op grond van de WBO verplicht om voorafgaand aan het verlenen van een vergunning 

de Gezondheidsraad om advies te vragen.518 De Gezondheidsraad adviseert de minister een 

vergunning voor het aanbieden en verrichten van de drie in de wet genoemde categorieën 

bevolkingsonderzoek te weigeren als het onderzoek geen solide wetenschappelijke basis heeft. 

W B O  e n  k e u z e v r i j h e i d  

Het aanbod van (commerciële) screening is de afgelopen jaren sterk gegroeid. Het is de verwachting 

dat dit aanbod de komende jaren verder zal toenemen.519 De kwaliteitseisen op grond van de WBO 

zijn strikte voorwaarden met een beperkend karakter waardoor het uitvoeren van 

bevolkingsonderzoek in de praktijk aan banden wordt gelegd. Het strikt reguleren van – potentieel 

schadelijk – bevolkingsonderzoek kan worden aangemerkt als een beperking van de zelfbeschikking, 

in de zin van keuzevrijheid. Door bevolkingsonderzoeken als ‘health checks’, ‘total body scans’, 

sommige sportkeuringen en genetische testen niet toe te staan, worden individuen belemmerd deel 

te nemen aan door hen gewenst onderzoek. Dit terwijl een grote groep mensen kennis wil vergaren 
                                                                                 

514 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 9. 

515 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 9. 

516 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd & J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011, p. 259-260. 

517 Art. 2 WBO. 

518 M.C.I.H. Biesaart, G.R.J. de Groot, L.E. Kalkman-Bogerd, J.J.M. Linders, Gezondheidsrecht, Tekst & commentaar, 

Deventer: Kluwer 2011, p. 258-259. 

519 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg, Screening en de rol van de overheid (advies 08/03), Den Haag: RvZ 2008. 
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over de eigen gezondheid, ook om aldus het eigen leven te kunnen plannen. Zelfbeschikking als 

keuzevrijheid en als zelfontplooiing worden door de WBO dus beperkt. Daar komt bij dat regulering 

van screening, in de zin van beperken van aanbodmogelijkheden, als neveneffect kan hebben dat 

gezondheidsschade ontstaat, omdat de mogelijke kans om een ziekte eerder te diagnosticeren of te 

behandelen onbenut blijft. Naast een beperking van zelfbeschikking kan aldus ook de bescherming 

van gezondheid onder druk komen te staan. 

Overheidsbemoeienis in het kader van screening beoogt primair zelfbeschikking in de betekenis van 

afweer – de mogelijkheid screening te weigeren – alsmede in een beperkte dimensie van 

zelfontplooiing – voorkomen van schade die de vrijheid tot het ‘eigen leven’ naar ‘eigen inzicht’ in te 

richten – te borgen. Bevolkingsonderzoek kan pas de zelfbeschikking bevorderen, in de betekenis van 

zelfontplooiing en deels ook als keuzevrijheid, als de afwijking of ziekte waarvoor een 

opsporingsaanbod wordt gedaan, ook daadwerkelijk kan worden opgespoord.520 Onderzoek dat is 

gericht op gezondheidswinst zal, daarenboven, moeten bijdragen aan het effectiever of doelmatiger 

behandelen van de opgespoorde ziekte dan indien de ziekte zich later – naar aanleiding van klachten 

– zou hebben gemanifesteerd.521 Kiezen voor bevolkingsonderzoek op basis van niet-reële 

verwachtingen en onvolledige informatie aangaande (potentiële) gezondheidswinst staat op 

gespannen voet met het beginsel van informed consent. Informed consent uit de WGBO is ook bij 

bevolkingsonderzoek een belangrijke voorwaarde van het uitoefenen van zelfbeschikking in de 

betekenis van afweer en keuzevrijheid. 

Overheidsbemoeienis ter voorkoming van misleidende informatie beoogt de keuzevrijheid te 

verzekeren. Aldus bezien is zelfbeschikking nauw verbonden met het beschermingsbeginsel.522 Het 

ongevraagd binnen dringen in iemands leven met een ‘screeningsaanbod’ dat mogelijk (gezondheids) 

schade veroorzaakt mag niet lichtvaardig gebeuren. De karakteristieken van screening rechtvaardigen 

het stellen van stringentere eisen aan de veiligheid, doeltreffendheid en doelmatigheid van screening 

dan ten opzichte van ‘gewoon medisch handelen’.523 Niettemin kan niet worden ontkend dat iedere 

restrictie tot de toegang tot informatie over de eigen gezondheid(srisico’s), waaronder het regiem van 

de WBO, zelfbeschikking in de dimensies van keuzevrijheid en zelfontplooiing aan banden legt. 

N a t i o n a a l  P r o g r a m m a  v o o r  B e v o l k i n g s o n d e r z o e k  ( N P B )  

Het NPB heeft geen formeel wettelijk grondslag. De WBO stelt echter wel kwaliteitseisen aan de 

uitvoering van het NPB. Voorts is, zoals hiervoor beschreven, de uitvoering strikt gereguleerd via het 

vergunningsstelsel van de WBO. 

De Minister van VWS besluit welke bevolkingsonderzoeken worden opgenomen in het NPB en welke 

bevolkingsonderzoeken deel mogen uitmaken van een landelijk screeningsprogramma. De minister 

laat zich hierbij adviseren door de Gezondheidsraad.  

Het staat individuen vrij om deel te nemen aan een bevolkingsonderzoek uit het NPB als zij daartoe 

een uitnodiging ontvangen. Daarmee is zelfbeschikking in de dimensie van keuzevrijheid geborgd. Die 

keuzevrijheid wordt tegelijkertijd beperkt door de vaak dubbele boodschap vanuit de overheid dat het 
                                                                                 

520 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 1-2. 

521 Kamerstukken II 1988/89, 21 264, nr. 3, p. 1-2. 

522 Zie ook A.C. Hendriks, In beginsel. De gezondheidsrechtelijke beginselen uitgediept (oratie Leiden), Leiden: NJCM-

Boekerij 2006. 

523 Kamerstukken II 1988/89, 21264, nr.3, p. 6. 
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deelnemen aan een bepaald bevolkingsonderzoek niet verplicht is, maar wel sterk wordt aangeraden. 

Daar komt bij dat als geen gehoor wordt gegeven aan een uitnodiging vaak herhalingsoproepen 

volgen. De keuzevrijheid wordt verder beperkt door de criteria voor deelname aan bepaalde landelijke 

screeningprogramma’s, zoals de borstkankerscreening uit het NPB. Bovendien is het vaak niet 

mogelijk om slechts  van een deel van het aanbod voor een bevolkingsonderzoek gebruik te maken. 

Ouders van pasgeborenen kunnen bijvoorbeeld niet kiezen om hun kind te laten screenen op enkele 

ziekten uit het neonataal screeningsprogramma (hielprik). Ze kunnen alleen kiezen voor ‘het totaal 

pakket’. 

T u s s e n c o n c l u s i e   

De WBO valt net als de WPG onder de categorie beschermende wetgeving. De WBO beoogt 

individuen te beschermen tegen gezondheidschade ten gevolge van bevolkingsonderzoek. Met het 

stellen van kwaliteitseisen aan bevolkingsonderzoek levert de overheid een actieve inspanning om 

het recht op privacy en de lichamelijke integriteit te borgen, alsook aan het bevorderen van de 

zelfbeschikking in de betekenis van zelfontplooiing.524 De keerzijde is dat de vergunningplicht voor 

bepaalde categorieën van bevolkingsonderzoek de keuzevrijheid van individuen beperkt. 

Naast vergunningseisen voor bepaalde categorieën van bevolkingsonderzoek voorziet de WBO in 

strenge eisen aangaande informed consent voor ieder vorm van bevolkingsonderzoek. 

Empirische deelstudie 

Jeroen Borghuis, Manja Bomhoff en Roland Friele 

3.5 Inleiding 

In de juridische deelstudie zijn de betekenis en implicaties van zelfbeschikking binnen de juridische 

kaders voor publieke gezondheidszorg besproken. In deze empirische deelstudie kijken wij naar hoe er 

in de praktijk van screening en vaccinatie invulling wordt gegeven aan zelfbeschikking, meer in het 

bijzonder de eis van informed consent. Ook kijken wij naar de uitgangspunten op basis waarvan 

beperkingen van de zelfbeschikking acceptabel worden bevonden.  

Bij het opnemen van een bepaalde vaccinatie of screening in het overheidsaanbod spelen diverse 

criteria een rol. De afwegingen binnen deze context van publieke gezondheidszorg verschillen in 

grote mate van de afwegingen in de curatieve zorg. Anders dan in de curatieve zorg is het in de 

publieke gezondheidszorg van belang dat veel mensen een ‘behandeling’ ondergaan. Voor zowel 

screening als vaccinatie geldt daarnaast dat deze pas (kosten-)effectief zijn wanneer een bepaalde 

deelnamegraad wordt bereikt. Daarnaast draagt effectieve screening of vaccinatie bij aan de 

gezondheid van mensen die zich laten vaccineren of meedoen aan screening en daarmee aan de 

gezondheid van de Nederlandse bevolking als geheel. Er is dus sprake van een collectief belang bij een 

zekere, hoge, mate van participatie bij effectieve screening of vaccinatie. In het geval van vaccinaties 

kan er echter sprake zijn van een vergroot collectief belang. Dat vergrote collectieve belang speelt 
                                                                                 

524 Art. 10 WBO, art. 11 en art. 22 lid 1 GW en P.J. van der  Maas, e.a., Evaluatie Wet op het bevolkingsonderzoek, Den 

Haag: ZorgOnderzoek Nederland 2000, p. 7. 
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wanneer er door een hoge deelnamegraad een vorm van zogenaamde kuddeveiligheid optreedt 

doordat de circulatie van het betreffende virus afneemt. Hierdoor kunnen ook mensen die niet 

deelnemen aan een vaccinatieprogramma worden beschermd. De nadruk op zelfbeschikking wordt in 

het publieke gezondheidszorgbeleid in verband gebracht met deze collectieve belangen. Een vergroot 

collectief belang wordt aangevoerd als overweging ter legitimering van vormen van drang. 

Zelfbeschikking kan beperkt worden door bijvoorbeeld het ontbreken van keuzemogelijkheden, het 

ontbreken van informatie of het ontbreken van mogelijkheden om een aanbod te weigeren. We 

richten ons in dit onderzoek vooral op verschillende vormen van drang in de overheidscommunicatie. 

In deze context zijn vooral de dimensies van zelfbeschikking als afweerrecht en zelfbeschikking als 

keuzevrijheid relevant.  

In de analyse van de beleidsmatige uitgangspunten en beoordelingskaders is gebruik gemaakt van 

adviezen van de Gezondheidsraad, van relevante kamerstukken en van commentaar van de 

bewindspersonen van VWS. Vervolgens is voor vijf casus gekeken of er, naast individuele 

gezondheidsbelangen, sprake is van een vergroot collectief belang en of dit samenhangt met 

eventuele beperkingen van de zelfbeschikking in de vorm van dwang. Dit is gedaan door een analyse 

van publieksfolders, het meest tastbare en centrale instrument van overheidscommunicatie. 

Tenslotte wordt aandacht besteed aan zelfbeschikking vanuit het perspectief van de burger. Deze is in 

de publieke gezondheidszorg de ontvanger van een ongevraagd zorgaanbod. Er is door middel van 

een peiling in het NIVEL-Consumentenpanel gekeken naar de attitudes ten opzichte van vormen van 

dwang in overheidscommunicatie. 

3.6 Uitgangspunten publieke gezondheidszorg 

I n l e i d i n g  

De omvang van screening- en vaccinatieprogramma’s is steeds verder toegenomen. In de afgelopen 

eeuwen is enorme gezondheidswinst geboekt met vaccinaties tegen bijvoorbeeld pokken en polio. 

Geleidelijk heeft de publieke gezondheidszorg zich verder uitgebreid. Vele vormen van screening en 

nieuwe soorten vaccin zijn geïntroduceerd en hebben geleid tot aanpassing en uitbreiding van 

screening- en vaccinatieprogramma’s. Recente uitbreidingen vormen de HPV-vaccinatie (2009) en de 

hepatitis B-vaccinatie (2011) in het RVP-vaccinatieprogramma. Verwacht wordt dat in 2013 een 

screeningsprogramma voor darmkanker van start zal gaan. Daarnaast is de omvang van de doelgroep 

van de jaarlijkse griepprik (in 1996 en 2008) en van de screening op borstkanker (in 1998) recentelijk 

uitgebreid, en is het aantal ziekten waarop wordt gescreend met behulp van de hielprik toegenomen 

(uitbreidingen in 1981, 2000, 2007 en 2011).  

De urgentie en gezondheidswinst van deze uitbreidingen en nieuwe interventies lijken af te nemen. 

Wanneer gekeken wordt naar het verwachte aantal voorkomen stergevallen, blijkt dat de 

gezondheidswinst van een aantal recente toevoegingen relatief klein is. De borstkankerscreening 

voorkomt waarschijnlijk ongeveer 700 sterfgevallen per jaar. De HPV-vaccinatie voorkomt ongeveer 

100 doden per jaar, de hepatitis B-vaccinatie ongeveer 30 per jaar, en de hielprik waarschijnlijk enkele 

tientallen per jaar. Dit is aanmerkelijk minder is dan de gezondheidswinst als gevolg van de 

vaccinaties die aan de basis stonden van het Rijksvaccinatieprogramma (RVP) halverwege de vorige 

eeuw. Daar staat tegenover dat van de screening op darmkanker verwacht wordt dat deze ongeveer 

1.400 sterfgevallen per jaar kan voorkomen. 
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B e o o r d e l i n g s k a d e r s  o v e r h e i d s a a n b o d  v a n  s c r e e n i n g  e n  v a c c i n a t i e  

De Minister van VWS verleent slechts een vergunning voor een (vergunningplichtige) screening en 

voegt slechts vaccinaties toe aan het RVP na advies te hebben ingewonnen van de Gezondheidsraad. 

De adviezen van de Gezondheidsraad zijn gebaseerd op een uitgewerkt beoordelingskader. In grote 

lijnen zijn er veel overeenkomsten tussen de beoordelingskaders voor screening525 en vaccinatie.526 

Een eerste vergelijkbare voorwaarde is dat de interventie gericht moet zijn op een belangrijk 

gezondheidsprobleem. Bij vaccinaties wordt daarbij uitgelegd dat het gezondheidsprobleem 

(potentieel) omvangrijk is en leidt tot een aanmerkelijke ziektelast in de bevolking. Vervolgens zijn de 

belangrijkste inhoudelijke voorwaarden voor het collectief aanbieden van een screening of vaccinatie 

dat het programma moet leiden tot gezondheidswinst in de samenleving en dat het programma 

doelmatig oftewel kosteneffectief is.527 Voor beide vormen van collectieve preventie geldt bovendien 

dat het programma een wetenschappelijk basis moet hebben. In het licht van de beperkte middelen 

van de overheid geldt in algemene zin dat de ernst van de ziektelast en de kosteneffectiviteit 

richtinggevend zijn voor de prioritering die wordt aangebracht bij de keuze tussen verschillende 

preventieve maatregelen. Voor de keuze om screening en vaccinatie collectief aan te bieden geldt ook 

nog als overweging dat dit pas verantwoord is als het nodig is dat veel mensen uit de doelgroep 

meedoen aan de programma’s om kosteneffectief te zijn.  

Er is ook een aantal verschillen. Bij collectief aangeboden screening moet vast staan dat het 

onderzoek nut heeft voor het individu en dat de voordelen voor het individu duidelijk opwegen tegen 

de nadelen. Zo mag het belang van de gescreende persoon niet ondergeschikt zijn aan het belang van 

de familie of de maatschappij: “De centrale eis van een gunstige verhouding tussen voor- en nadelen 

kijkt naar het nut van screening voor individuele deelnemers (of gebruikers) en niet in de eerste plaats 

naar een eventueel maatschappelijk nut. Het perspectief van het normatieve kader is individueel, niet 

collectief.”528 Bij vaccinatie is het criterium op individueel niveau iets minder strikt geformuleerd: de 

nadelen van de vaccinatie moeten ‘aanvaardbaar’ zijn en in redelijke verhouding staan met de 

gezondheidswinst.529 

Daarnaast is bij screening ‘respect voor autonomie’ een belangrijk en expliciet criterium. Daarmee 

wordt bedoeld het belang van een geïnformeerde en vrijwillige keuze. De Gezondheidsraad licht dit 

als volgt toe: “Deelname moet vrijwillig zijn en het aanbod moet gepaard gaan met evenwichtige, 

toereikende en voor de doelgroep begrijpelijke voorlichting.” De raad benadrukt hierbij dat de eis van 

informed consent geldt voor alle (publiek en privaat) aangeboden screening. In het geval van 

vaccinatie ligt dit anders en is er volgens de Gezondheidsraad plaats voor drang en, in uitzonderlijke 

situaties, ook voor dwang. De raad schrijft over drang in deze context het volgende: 

Respect voor de autonomie van burgers, in dit geval de ouders, is dus een heel sterk 

uitgangspunt. […] Alleen als verplichte vaccinatie geboden is om ernstige gezondheidsschade 
                                                                                 

525 Gezondheidsraad, (2008). Screening: tussen hoop en hype. Den Haag: Gezondheidsraad. (p. 57) 

526 Gezondheidsraad, (2007). De toekomst van het Rijksvaccinatieprogramma: naar een programma voor alle 

leeftijden. Den Haag: Gezondheidsraad; publicatienr. 2007/02. (p. 117-126) 

527 Kamerstukken II 2007/08, 22 894 

528 Gezondheidsraad, (2008). Screening: tussen hoop en hype. Den Haag: Gezondheidsraad. (p. 121) 

529 Gezondheidsraad, (2007). De toekomst van het Rijksvaccinatieprogramma: naar een programma voor alle 

leeftijden. Den Haag: Gezondheidsraad; publicatienr. 2007/02. (p. 119, 121) 
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aan de hele bevolking te voorkomen, kan het uitgangspunt van vrijwillige deelname overruled 

worden.[…]Alhoewel er voor dwang in het algemeen dus geen plaats is in het RVP, bestaat er 

wel degelijk enige drang. Ouders worden actief benaderd en zo nodig herinnerd aan de 

vaccinatie. Zorgverleners gaan er als vanzelfsprekend vanuit dat ouders instemmen met de 

prikken. Afzien van vaccinatie wordt niet zondermeer geaccepteerd: dat zal er vaak toe leiden 

dat de consultatiebureaumedewerkers vragen stellen. In de voorlichting wordt bovendien het 

belang van vaccinatie en de ernst van betrokken ziekten benadrukt. En ten slotte is er een 

zekere vorm van drang doordat het RVP als één pakket wordt aangeboden. De mogelijkheid 

om bepaalde vaccins wel en andere niet te krijgen is beperkt. […] Drang is waarschijnlijk nodig 

om een hoge vaccinatiegraad te bereiken. Zolang mensen vrij zijn om vaccinatie te weigeren, 

hoeft drang niet onaanvaardbaar te zijn. Maar drang dient wel proportioneel te zijn, en niet 

meer toegepast te worden dan noodzakelijk.530 

De Gezondheidsraad schaart hier een aantal zaken onder het concept drang die tot doel hebben het 

gedrag van mensen te beïnvloeden en de deelnemersgraad te verhogen.531 Naarmate meer van deze 

aspecten aanwezig zijn in het gezondheidsaanbod en de communicatie is er sprake van meer drang. 

De raad stelt dat alleen ‘informatievoorziening’ niet voldoende is om ouders te stimuleren hun 

kinderen te laten vaccineren en biedt handvatten voor (meer) persuasieve communicatie. Enerzijds 

moeten ouders worden gestimuleerd tot actieve informatieverwerking, anderzijds moeten zij zo 

worden voorgelicht dat zij ‘een passend vertrouwen hebben in de effectiviteit en veiligheid van het 

RVP, en hun kinderen laten vaccineren.’532 

De Gezondheidsraad verdedigt proportionele drang in de publieke gezondheidszorg vanuit een 

vergroot collectief belang bij een hoge vaccinatiegraad. Dat vergrote collectieve belang is een 

verminderde viruscirculatie in de gehele samenleving aangezien dit ook voordelen biedt aan mensen 

die niet hebben deelgenomen aan de vaccinatie. Dit belang neemt toe bij groepsimmuniteit en bij 

uitroeiing van een infectieziekte. Alhoewel een hoge deelnemersgraad bij screening eveneens een 

positief effect heeft op de volksgezondheid en op de kosteneffectiviteit stelt de raad dat een hoge 

deelnemersgraad bij screening nooit een doel op zichzelf mag zijn.533  

C o n c l u s i e s  

Screenings of vaccinaties mogen volgens wetgeving en beleidsdocumenten alleen opgenomen 

worden in het overheidsaanbod als aan enkele criteria is voldaan. Overeenkomende criteria voor 

zowel screening als vaccinatie zijn dat ze een belangrijk gezondheidsprobleem aanpakken, dat er 

gezondheidswinst op grote schaal mee te behalen moet zijn; dat het  effectief (of nuttig) moet zijn, 

dat het programma kosteneffectief moet zijn en een wetenschappelijk basis moet hebben. Er zijn ook 

verschillen. In het geval van screening, waarbij het collectieve belang niet meer is dan het opgetelde 
                                                                                 

530 Gezondheidsraad, (2007). De toekomst van het Rijksvaccinatieprogramma: naar een programma voor alle 

leeftijden. Den Haag: Gezondheidsraad; publicatienr. 2007/02. (p. 163) 

531 De uitwerking van drang is in deze context anders dan in de psychiatrie. Zie bijv. 

http://www.dwangindezorg.nl/begrippenlijst/drang (geraadpleegd op 14-12-2011) 

532 Gezondheidsraad, (2007). De toekomst van het Rijksvaccinatieprogramma: naar een programma voor alle 

leeftijden. Den Haag: Gezondheidsraad; publicatienr. 2007/02. (p. 88, 95) 

533 Gezondheidsraad, (1994). Genetische screening. Den Haag: Gezondheidsraad; publicatienr. 1994/22. (p. 16) 
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individuele belang, is het uitgangspunt de autonomie van de burger, en zou terughoudend met drang 

om moeten worden gegaan. In het geval van vaccinatie kan er sprake zijn van een vergroot collectief 

belang, vanwege de verminderde viruscirculatie of de uitroeiing van een ziekte. Dit vergrote 

collectieve belang kan worden aangevoerd als argument voor vormen van drang. Drang is dan 

bijvoorbeeld het gebruik van persuasieve communicatie technieken als het actief benaderen en 

herinneren van de doelgroep of het bevragen van weigeraars. Al deze vormen van drang kunnen 

mogelijke beperkingen inhouden van de zelfbeschikking als afweerrecht en de zelfbeschikking als 

keuzevrijheid. 

3.7 Beleidsoverwegingen bij vijf casus 

I n l e i d i n g  

Hieronder onderzoeken wij de vraag op welke wijze de overheid (voornamelijk de Minister van VWS, 

het RIVM en de GGD’en) invulling geeft aan de notie van zelfbeschikking in de context van collectieve 

vaccinatie en screening. Daartoe hebben wij adviezen en verantwoordingsstukken van de 

Gezondheidsraad, het RIVM en het Ministerie van VWS bestudeerd en geanalyseerd. Er is voor de 

beantwoording van deze vraag gekozen voor een nadere analyse van de beleidsoverwegingen en de 

overheidscommunicatie voor vijf casus. De besproken casus zijn: de screening op borstkanker, de 

hielprik voor baby’s, de vaccinatie tegen de Nieuwe Influenza A (N1H1), de jaarlijkse griepvaccinatie 

en de HPV-vaccinatie. Achtergrondinformatie over de vijf casus is te vinden in figuur 1.534 Er is 

gekozen voor een focus op verschillende casus om zo goed de diversiteit binnen de publieke 

gezondheidszorg in kaart te kunnen brengen. De casus verschillen in grootte en voor wat betreft de 

leeftijd van de doelgroep, de mate van collectief belang en het deelnemerspercentage. Per casus is 

gekeken naar de beleidsoverwegingen en de toepassing van de selectiecriteria.  

                                                                                 

534 Bronnen:  www.gezondheidszorgbalans.nl/kwaliteit/effectiviteit-van-preventie/screeningen/ (15-12-2011); 

Achterberg, P., Kranen, van H., Conyn, M., Lock, A., & Berg, van den M. (2010). Effecten van vaccinatie en 

screening in Nederland. Achtergrondrapportage bij VTV2010 deelrapport ‘Effecten van preventie’. Bilthoven: 

RIVM. (p. 31); www.rivm.nl/bevolkingsonderzoeknaarborstkanker/onderwerpen/bevolkingsonderzoek/ (15-12-

2011); Rijksbegroting 2009:  hoofdstuk XVI; Gezondheidsraad, (2011). De rol van vaccinatie bij de voorbereiding 

op een grieppandemie. Den Haag: Gezondheidsraad.; Stein, M.L., Vliet, van J.A. & Timen, A. (2011). Chronologisch 

overzicht van de Nieuwe Influenza A (N1H1) 2009/2010 pandemie en de reactie van het Centrum 

Infectieziektebestrijding RIVM. RIVM Rapport 215132001/ 2010; Vasterman, P.L.M., Ruigrok, N. & Scholten, O. 

(2011). Mexicaanse griep in Nederland. Berichtgeving, verontrusting en publieksreacties. Nederlandse 

Nieuwsmonitor; www.rivm.nl/Onderwerpen/Onderwerpen/G/Griepprik/Waarom (20-12-2011); Jansen, B. et al. 

(2011). Monitoring vaccinatiegraad Nationaal Programma Grieppreventie 2010. Nijmegen: LINH; 

www.nationaalkompas.nl/thema-s/ouderen/preventie/van-ziekten-en-aandoeningen/preventie-van-

influenza/ (20-12-2011); www.rivm.nl/Bibliotheek/Algemeen_Actueel/Nieuwsberichten/2010/ 

Griepprik_vermindert_kans_ op_griep (20-12-2011); Gezondheidsraad, (2008), Vaccinatie tegen 

baarmoederhalskanker; Achterberg, P., Kranen, van H., Conyn, M., Lock, A., & Berg, van den M. (2010). Effecten 

van vaccinatie en screening in Nederland. Achtergrondrapportage bij VTV2010 deelrapport ‘Effecten van 

preventie’. Bilthoven: RIVM.; www.zorgatlas.nl/preventie/vaccinaties-en-screening/hpv-cohort-1997-per-

gemeente-2010/ (21-12-2011) 
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Figuur 1. Achtergrond informatie vijf casus in de publieke gezondheidzorg 

Screening op borstkanker 

De screening op borstkanker wordt aangeboden sinds 1990. Ongeveer 1 miljoen vrouwen tussen de 50 en 75 jaar krijgen elke twee 

jaar een uitnodiging om deel te nemen aan dit onderzoek. Het deelnemerspercentage is geleidelijk gestegen van ongeveer 74% in 

1990 naar ongeveer 82% in 2008. De streefnorm van het Ministerie van VWS was 80%.  Per jaar wordt bij ongeveer 13.000 

vrouwen borstkanker geconstateerd (niet alleen door het screeningsprogramma), waarvan er ongeveer 3.300 per jaar sterven aan 

deze ziekte, volgens het RIVM 700 vrouwen minder dan zonder het programma.  

De hielprik (neonatale screening) 

De hielprik wordt aangeboden sinds 1974. Ouders beslissen over deelname aan de screening bij hun kind. Een tijdige opsporing 

van de gescreende ziekten kan ernstige schade aan lichamelijke en geestelijke ontwikkeling van het kind voorkomen of beperken. 

Ieder jaar komen ongeveer 180.000 baby’s in aanmerking voor de hielprik; 99,8% van de baby’s wordt daadwerkelijk gescreend. Dit 

percentage is stabiel en ligt ruim boven de norm van 90% en het streven van 99%.Werd er oorspronkelijk alleen gescreend op 

Phenylketonurie (PKU), nu wordt op achttien ziekten gescreend. Uit de screening kan blijken dat het kind drager van een ziekte is. 

Bij een op de 625 baby’s wordt een ziekte gevonden.  

De Nieuwe Influenza A (N1H1)-vaccinatie (Mexicaanse griep) 

In 2009 werd Nederland getroffen door Nieuwe Influenza A (N1H1) pandemie. De Minister van VWS bestelde 34 miljoen doses 

geadjuveerd vaccin tegen dit virus om in het najaar van 2009 in te kunnen zetten. Naar schatting heeft 70% van de geïndiceerde 

medische risicogroep zich door huisartsen volledig (dat wil zeggen twee keer) laten vaccineren. Bij GGD’en heeft 62% van de 

kinderen van 6 maanden tot en met 4 jaar en 52% van de huisgenoten van baby’s tot 6 maanden en 43% van de in aanmerking 

komende zorgmedewerkers zich volledig laten vaccineren. Uiteindelijk overleden in Nederland 63 mensen aan  het virus.  

De jaarlijkse griepprik 

Volgens het RIVM overlijden jaarlijks gemiddeld 100 tot 2.000 mensen aan de griep; vooral ouderen. De griepprik verkleint de kans 

om griep te krijgen en beperkt de gevolgen wanneer iemand toch de griep krijgt. Jaarlijks krijgen ongeveer 5 miljoen mensen een 

uitnodiging van de huisarts voor de griepprik in kader van het Nationaal Programma Grieppreventie (NPG), een afzonderlijk 

programma dat sinds 1997 bestaat. Daarvan neemt 68,9% deel. Sinds 1991 (28%) is het deelnemerspercentage sterk toegenomen 

en tot 1996 was er sprake van een grote stijging. Sinds 2005 (77%) neemt het deelnemerspercentage ieder jaar iets af (2010 als 

laatste referentiepunt). Het RIVM stelt dat de kans om griep te krijgen 70 tot 80 procent vermindert door een vaccinatie, maar dat 

dit een stuk minder is bij oudere mensen: 30 tot 70 procent. 

De HPV-vaccinatie 

Sinds 2009 worden jonge meisjes uitgenodigd om zich te laten inenten tegen twee typen van het seksueel overdraagbare HPV-

virus die samen verantwoordelijk zijn voor 70% van de gevallen van baarmoederhalskanker. Baarmoederhalskanker is een ernstige 

ziekte die jaarlijks bij ongeveer 600 vrouwen wordt geconstateerd en waar gemiddeld ongeveer 200 vrouwen per jaar aan sterven. 

Volgens de Gezondheidsraad kan de vaccinatie deze sterfte op termijn ongeveer halveren. Geschat wordt dat ongeveer 1.000 

meisjes gevaccineerd moeten worden om 1 sterfgeval te voorkomen. In 2009 is eerst begonnen met een ‘inhaalcampagne’ voor 

meisjes van 13 tot en met 16 jaar oud. Vanaf 2010 worden meisjes van 12 jaar gevaccineerd. De Gezondheidsraad verwachtte dat 

ongeveer 70% van de meisjes zou deelnemen aan de inhaalcampagne en dat ongeveer 85% zou deelnemen aan het normale 

programma voor 12-jarigen. Bij de inhaalcampagne is uiteindelijk 52% volledig (dat wil zeggen drie maal) gevaccineerd, en van de 

meisjes die in 2010 en 2011 werden opgeroepen is 54% respectievelijk 56% volledig gevaccineerd. 
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B e l e i d s o v e r w e g i n g e n  b i j  d e  b e s l u i t v o r m i n g   

In het algemeen zijn bij de advisering en de besluitvorming rondom iedere casus de eerder besproken 

criteria voor screening of vaccinatie consequent in overweging genomen.535 Uitzondering hierop is 

de besluitvorming over de bestrijding van het N1H1-virus. Hier speelde kosteneffectiviteit geen rol en 

was de gezondheidswinst op voorhand onzeker.536 

In de screeningsprogramma’s staat het individuele belang voorop en is er geen sprake van een 

vergroot collectief belang. Dat het programma voor gezondheidswinst zorgt en kosteneffectief is, is 

de bestaansreden van het programma. Bij de hielprik ligt dit niet anders. De beslissing van de ouders 

over de hielprik heeft echter wel belangrijke gevolgen voor de gezondheid van het kind, en niet – of in 

veel mindere mate - voor hen zelf. De Gezondheidsraad stelt daarom dat de autonomie van ouders 

om zelf te beslissen over de opvoeding en verzorging van hun kinderen gerelativeerd mag worden; zij 

behoren te beslissen in het belang van het kind.537 Bij de hielprik is dus wel sprake van een belang dat 

beduidend verder gaat dan het belang van de ouders aan wie de communicatie gericht is. Het effect 

van de beslissing stijgt uit boven het individuele belang van de ouders die de beslissing nemen.  

Het vergrote collectieve belang bij een hoge deelnemersgraad in het geval van de HPV-, N1H1-, en 

jaarlijks griepprikcasus komt voort uit een verminderde viruscirculatie in de samenleving. Het 

bereiken of behouden van groepsimmuniteit is in geen van de casus aan de orde. In de drie casus over 

vaccinatie wordt steeds aan slechts een gedeelte van de populatie ― de groepen die het grootste 

risico lopen ― een vaccinatie aangeboden. Het tegengaan van transmissie van het virus, met name 

naar deze kwetsbare groepen, is wel een expliciet doel van de vaccinaties tegen N1H1 en de jaarlijkse 

griepvirussen. Omdat groepsimmuniteit niet haalbaar is, en omdat het geen ernstige infectieziekten 

betreft, lijkt het tegengaan van transmissie van het virus slechts een beperkte doelstelling, die weinig 

bijdraagt aan een mogelijk vergroot collectief belang. Zeker wanneer men dit vergelijkt met het 

vergrote collectieve belang van groepsimmuniteit tegen ziekten zoals polio. Bij N1H1 werd echter ook 

gesproken over een ander vergroot collectief belang, namelijk het waarborgen van de continuïteit van 

de gezondheidszorg. Door de Gezondheidsraad werd gevreesd voor overbelasting van de zorg, waarbij 

meer personen ziek zouden worden dan er behandeld kunnen worden. Bij de N1H1-vaccinatie was 

zodoende toch sprake van een vergroot collectief belang van een hoge deelnemersgraad. Bij de 

vaccinatie tegen HPV formuleerde de Gezondheidsraad in zijn advies geen vergroot collectief belang. 

De Raad legde de nadruk primair op het individuele gezondheidsbelang van deelnemers. De 

Gezondheidsraad heeft vanwege gebrek aan gegevens over de werkzaamheid van het vaccin bij 

jongens en mannen, geadviseerd om alleen meisjes in te laten enten tegen HPV, terwijl vanuit het 

oogpunt van verminderde viruscirculatie of groepsimmuniteit vaccinatie van jongens ook nuttig zou 

kunnen zijn. In latere adviezen geeft de Gezondheidsraad te kennen dat de vaccinatie tegen 

baarmoederhalskanker in de toekomst van invloed kan zijn op het bestaan of de inrichting van het 

huidige screeningsprogramma voor baarmoederhalskanker. Bijvoorbeeld wanneer over zo’n vijftien 

                                                                                 

535 Gezondheidsraad (2005). Neonatale screening; Gezondheidsraad (1998), Wet bevolkingsonderzoek: landelijk 

borstkankerscreening; Gezondheidsraad, (2007);. Griepvaccinatie: herziening van de indicatiestelling; 

Gezondheidsraad, (2008), Vaccinatie tegen baarmoederhalskanker. 

536 Gezondheidsraad, (2009). Vaccinatie tegen pandemische influenza A/H1N1 2009: doelgroepen en prioritering. 

537 Gezondheidsraad, (2005), Neonatale screening. Den Haag: Gezondheidsraad. (p. 82, 87) 
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jaar de eerste gevaccineerde meisjes de leeftijd bereiken waarop het screeningsprogramma 

momenteel begint.538  

C o n c l u s i e s  

De mate waarin sprake is van een collectief belang van een hoge deelnemersgraad varieert per casus. 

Bij de borstkankerscreening en de HPV-vaccinatie is niet of nauwelijks sprake van een belang dat 

verder gaat dan het individuele gezondheidsbelang van de deelnemers. Bij de jaarlijkse 

griepvaccinatie is sprake van een vergroot collectief belang omdat vaccinatie de viruscirculatie 

beperkt, met name binnen kwetsbare groepen. Bij de N1H1-vaccinatie was ook sprake van een 

vergroot collectief belang. De maatregel had immers zowel als doel om de viruscirculatie te 

verminderen als om de continuïteit van de gezondheidszorg te kunnen waarborgen. In het geval van 

screening is over het algemeen geen sprake van een vergroot collectief belang. Wel speelt bij de 

hielprik het belang van het kind, terwijl de beslissing over deze screening door de ouders wordt 

genomen.  

3.8 Zelfbeschikking in de praktijk van de publieke gezondheidszorg 

I n l e i d i n g  

Er zijn verschillende manieren waarop de zelfbeschikking van burgers op het gebied van de publieke 

gezondheidszorg beperkt kunnen worden. Het meest duidelijk werd de zelfbeschikking in de publieke 

gezondheidszorg beperkt door de pokkenvaccinatie die in de 19e eeuw enige tijd een voorwaarde was 

om deel te kunnen nemen aan het onderwijs. Maar ook zonder zulke expliciete vormen van drang of 

dwang kan de zelfbeschikking beperkt worden. Zo is recent besloten dat de hepatitis B-vaccinatie niet 

apart aangeboden zal worden, maar alleen in een ‘cocktail’ met al bestaande vaccins. Dit vooral 

vanwege organisatorische redenen. Hierdoor is het niet mogelijk om van dit vaccin af te zien, zonder 

ook van andere vaccins af te zien. Zelfbeschikking als keuzevrijheid wordt zo in praktische zin beperkt. 

Aangezien van dwang in de praktijk van de publieke gezondheidszorg echter zelden sprake is, komen 

mogelijke beperkingen van de zelfbeschikking vooral naar voren via communicatie. Daar zouden 

informed-consentaspecten te zien moeten zijn of zou juist drang kunnen worden uitgeoefend. We 

analyseren daarom de communicatie die plaats vindt bij screening en vaccinatie. Dit doen we aan de 

hand van de publieksfolders van collectieve preventieprogramma’s waarbij de overheid burgers 

individueel uitnodigt om deel te nemen aan een vaccinatie of screening. 

O v e r h e i d s c o m m u n i c a t i e  e n  z e l f b e s c h i k k i n g  a l s  a f w e e r r e c h t  

Met betrekking tot zelfbeschikking in de dimensie van afweerrecht staat de vraag centraal of mensen 

de ruimte krijgen om een behandeling te weigeren. In de door ons geanalyseerde casus worden 

mensen in alle gevallen actief benaderd. In vier van de vijf geanalyseerde folders wordt de 

vrijwilligheid van deelname vermeld. Dit staat niet in de folder of de brief voor de jaarlijkse griepprik, 

waarin voor deelname wordt ‘uitgenodigd’. In de hielprik folder is na kritiek van de Gezondheidsraad 

in 2005 meer nadruk komen te liggen op de vrijwilligheid van deelname.  
                                                                                 

538 Gezondheidsraad, (2011), Screening op baarmoederhalskanker. (p. 13) 
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In de meeste casus is de communicatie naar de doelgroep persuasief van aard: het RIVM beveelt 

deelname aan het programma aan en lijkt te proberen om mensen te overtuigen van deelname. In de 

folders staat dat het “extra nuttig” (screening op borstkanker) “slim” (HPV), “nodig” (jaarlijkse 

griepprik; N1H1-vaccinatie) en/of “belangrijk” (jaarlijkse griepprik; hielprik) is om mee te doen. 

Bovendien valt op dat in een aantal passages in de gebiedende wijs wordt gecommuniceerd: 

“Sommige mensen moeten beschermd worden tegen Nieuwe Influenza A (Mexicaanse Griep)”, “Laat 

je nu prikken; daarmee verklein je de kans op baarmoederhalskanker”, en “Ga dan de griepprik halen 

en wacht niet tot dat de griep heerst.” Alleen in de folder over de borstkankerscreening wordt 

deelname niet aanbevolen. Wel staat er dat het “extra nuttig” is om iedere keer mee te doen. Ook op 

dit punt is ontwikkeling waar te nemen. De Gezondheidraad schreef in 1998 dat de toonzetting in de 

folder over borstkankerscreening soms directief is omdat onder andere gesteld werd dat deelname 

“heel verstandig en belangrijk” is.539 De latere folder uit 2010 is minder directief.  

Uitgangspunt in vrijwel alle bestudeerde screenings- en vaccinatieprogramma’s is dat de betrokkenen 

zelf beslissen over deelname. Op het moment van beslissen is de beoordeling over voor- en nadelen 

aan de betreffende persoon. De hielprik vormt hierop een uitzondering. In de folder staat dat een 

screener, niet altijd op afspraak, bij de mensen thuis komt voor de hielprik. Hier gaat een grote mate 

van directiviteit vanuit. Ook de Gezondheidsraad omschrijft de hielprikprocedure als ‘opdringerig’ en 

stelt dat er in de praktijk sprake is van een zekere mate van ‘drang’ of ‘directiviteit’.540 Dit lijkt te 

passen bij de eerder genoemde overwegingen van de Gezondheidsraad over de vrijheid van ouders te 

beslissen over de hielprik van hun kind. Er is ook sprake van enige drang in de uitnodigingsbrief voor 

borstkankerscreening. In deze brief wordt namelijk al een datum en tijdstip als afspraak voor de 

mammografie voorgesteld. Bovendien worden mensen die niet deel nemen verzocht om een 

afmeldformulier in te vullen en op te sturen.  

O v e r h e i d s c o m m u n i c a t i e  e n  z e l f b e s c h i k k i n g  a l s  k e u z e r e c h t  

Bij zelfbeschikking als keuzevrijheid staat de vraag centraal in hoeverre mensen ruimte wordt 

geboden om een geïnformeerde keuze te maken, zo mogelijk uit verschillende opties. Bij de vraag in 

hoeverre personen duidelijk worden voorgelicht over de behandeling is gelet op de informed-

consentvereisten. In de geanalyseerde folders worden mensen over het algemeen duidelijk ingelicht 

over het doel en de aard van de preventieve behandeling en over eventueel bijkomend ongemak van 

deelname. Ook de informatie met betrekking tot de te verwachten gevolgen en risico’s van deelname 

is over het algemeen duidelijk en volledig. Verder wordt in de folders over de borstkankerscreening en 

de hielprikscreening vermeld dat er een kans bestaat op een foutpositieve en een foutnegatieve 

uitslag. Ook wordt globaal geschetst wat de vervolgprocedure is na een positief testresultaat. Wat 

betreft de vaccinaties wordt in de folders over HPV en de Nieuwe Influenza A (N1H1) expliciet ― en 

over de jaarlijkse griepprik alleen impliciet ― vermeld dat er een kans bestaat dat men toch ziek 

wordt, ondanks deelname aan de vaccinatie. De exacte kans hierop (of een schatting hiervan) wordt 

alleen in het geval van HPV gegeven.  

Er wordt daarentegen weinig concreet duidelijk gemaakt wat deelname aan het programma bijdraagt 

aan het verkleinen van de kans op het krijgen van de ziekte voor een individu. Ook wordt weinig 
                                                                                 

539 Gezondheidsraad (1998), Wet bevolkingsonderzoek: landelijk borstkankerscreening. Rijswijk: Gezondheidsraad. 

(p. 23) 

540 Gezondheidsraad (2005). Neonatale screening. (p. 81, 82) 
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informatie gegeven over de vraag of het voor mensen met bepaalde kenmerken belangrijker of 

minder belangrijk is om deel te nemen. In de folder over de jaarlijkse griepprik wordt wel vermeld dat 

de vaccinatie belangrijker is voor ouderen (omdat zij kwetsbaarder zijn), maar niet dat deze voor hen 

ook minder effectief is.541 Ook wordt geen informatie gegeven over eventuele lange termijn 

bijwerkingen en over de aard van eventuele behandelmethoden na een positief testresultaat bij een 

screening. 

Een ander aspect van keuzevrijheid is de vraag in hoeverre keuzealternatieven worden aangeboden. 

In de folders worden weinig of geen keuzemogelijkheden geboden naast het wel of niet accepteren 

van het overheidsaanbod. In de folder over borstkankerscreening wordt bijvoorbeeld alleen gezegd 

dat deelname aan de screening op dit moment de beste methode is om borstkanker te ontdekken. 

Alternatieve manieren om de kans op het krijgen van de ziekte te verkleinen ― zoals hygiëne 

maatregelen voor de griep en het N1H1 virus, of leefstijlveranderingen― worden niet of nauwelijks 

aangereikt of besproken. In de HPV brochure wordt vermeld dat veilig vrijen niet volledig beschermt; 

er wordt niet vermeld of er andere manieren zijn om de kans op het krijgen van 

baarmoederhalskanker te verkleinen. 

De verschillende uitgangspunten en criteria die gelden als beoordelingskader bij het overheidsaanbod 

van screening en vaccinatie worden in de communicatie naar de burgers vrijwel niet gemeld. Alleen in 

de folder over borstkanker wordt aangegeven wat de maatschappelijke gezondheidswinst van het 

programma is. Bij de andere casus is dat niet het geval. Bovendien wordt in geen van de gevallen 

informatie gegeven over de kosteneffectiviteit of het wetenschappelijke advies van de 

Gezondheidsraad en/of het RIVM. In het geval van de N1H1 en de reguliere griep wordt verder ook 

niet vermeld dat deelname aan het vaccinatieprogramma bijdraagt aan een vermindering van de 

viruscirculatie waardoor ook niet-gevaccineerden een kleinere kans op het krijgen van het virus 

hebben.  

O n t w i k k e l i n g e n  i n  d e  t i j d  

In de informatievoorziening zijn ontwikkelingen waar te nemen. In de folders over de hielprik en de 

screening op borstkanker is meer aandacht gekomen voor de nadelen van screening. In 1998 heeft de 

Gezondheidsraad542 kritiek geuit op de inhoud van de folder over borstkankerscreening. Ook vanuit 

de zorgpraktijk kwamen kritische geluiden.543,544 De sindsdien aangepaste folder bevat beduidend 

meer informatie over nadelen van de screening, deelname wordt niet meer als vanzelfsprekend 

gepresenteerd of geadviseerd, en er wordt duidelijker vermeld dat deelname vrijwillig is. De folder 

over de hielprikscreening is aangepast sinds de uitbreiding van de screening in 2007. Dit na 

constatering in 2005 dat de mogelijkheid om af te zien van screening niet expliciet was en dat de 

                                                                                 

541 www.rivm.nl/Bibliotheek/Algemeen_Actueel/Nieuwsberichten/2010/Griepprik_vermindert_kans_ op_griep 

(20-12-2011) 

542 Gezondheidsraad (1998), Wet bevolkingsonderzoek: landelijk borstkankerscreening. Rijswijk: Gezondheidsraad. 

(p. 23) 

543 Maanen, van H. (2002), Eenzijdige voorlichting voor vrouwen over het bevolkingsonderzoek naar borstkanker 

maakt geïnformeerde en weloverwogen keuze onwaarschijnlijk. Ned Tijdschr Geneeskd, 146(22), 1026-1028.  

544 ― (2003), Misleidende informatie over borstkankerscreening. Huisarts en wetenschap, 46 (1), 4-4. 
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mogelijkheid van fouten niet werd vermeld. 545 In de huidige folder wordt meer ruimte geboden voor 

zelfbeschikking dan in folder uit 2005.  

C o n c l u s i e s  

Hoewel in de meeste casus duidelijk wordt gecommuniceerd over de vrijwilligheid en de voornaamste 

nadelen van deelname, zijn in alle casus diverse elementen van drang aanwezig in de persuasieve 

wijze van communicatie. Bij de hielprik en de jaarlijkse griepvaccinatie zijn veel elementen van drang 

aanwezig; bij de HPV- en N1H1- vaccinatie minder en bij borstkankerscreening de minste. 

Desalniettemin wordt zelfs bij borstkankerscreening enige drang uitgeoefend op de potentiële 

deelnemers met de actieve benadering, de herinneringsuitnodiging, de voorgestelde afspraak, en het 

verzoek om een afmeldformulier in te vullen. In alle vijf de casus worden niet of nauwelijks 

keuzemogelijkheden geboden en is er weinig flexibiliteit omtrent de plaats en tijd van het aanbod. 

Een eventueel collectief of vergroot collectief belang wordt in de folders niet genoemd. 

3.9 Het perspectief van burgers 

I n l e i d i n g  

Naast de ontwikkelingen in de omvang en inhoud van screening en vaccinatie zijn er ook 

ontwikkelingen in het maatschappelijk debat. Over de borstkankerscreening en de hielprik wordt 

weinig geschreven op het internet of in de media. Bij de andere drie casus is meer sprake van 

maatschappelijk debat. Vooral de HPV-vaccinatie heeft duidelijk laten zien dat mensen niet als 

vanzelfsprekend instemmen met een vaccinatieaanbod. De overheidsinformatie omtrent de HPV-

vaccinatie werd daarbij door veel mensen als onbetrouwbaar beoordeeld. 546 Waar de 

deelnemersgraad bij andere vaccinaties binnen het RVP ruim boven de 90% ligt en altijd hoog is 

geweest547, was deze bij HPV slechts 56% in 2011. De omvangrijke maatschappelijke discussie die 

ontstond omtrent de HPV- en de N1H1-vaccinatie richtte zich met name op de veiligheid en 

effectiviteit van het vaccin, de urgentie van het gezondheidsprobleem, en de onafhankelijkheid van 

wetenschappers. Met andere woorden, mensen maakten zich zorgen over de wetenschappelijke en 

onafhankelijke basis van de interventie en ze wantrouwden wetenschappers en beleidsmaker. Bal en 

anderen signaleerden in hun boek over de Gezondheidsraad (2002) al een sterke afname in de 

vanzelfsprekendheid van gezag en autoriteit in de afgelopen 100 jaar. Over het huidige klimaat 

schreven zij: “Veel wetenschappelijke adviezen die in de publieke arena een rol moeten spelen, 

worden immers snel na het verschijnen ervan door weer andere rapporten tegengesproken.”548  

Parallel aan deze ‘delegitimering van waarheidsclaims’ in de academische wereld lijken ook burgers 
                                                                                 

545 Gezondheidsraad, (2005), Neonatale screening. Den Haag: Gezondheidsraad. (p. 82) 

546 Keulen, van H.M., Fekkes, M., Otten, W., Pal, van der S., Kocken, P., Ruiter, R., & Paulussen, T.G.W.M. (2010). 

Onderzoek naar de HPV-vaccinatiebereidheid bij moeders en dochters naar aanleiding van de inhaalcampagne in 

Nederland. Leiden: TNO. (tabel 21, bijlage A) 

547 Gezondheidsraad (2007), De toekomst van het Rijksvaccinatieprogramma: naar een programma voor alle 

leeftijden. (p. 43) 

548 Bal, R., Bijker, W.E., & Hendriks, R., (2002), De paradox van wetenschappelijk gezag. Over de maatschappelijke 

invloed van adviezen van de Gezondheidsraad. ― (p. 11)  
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mondiger te worden. Dit was met name zichtbaar in de discussie omtrent het HPV- en N1H1-beleid. 

Met de opkomst van internet en het gebruik van sociale media wordt het voor een ieder gemakkelijk 

om kritiek te verspreiden en kritische informatie op te zoeken. Bovendien lijkt het waarschijnlijk dat 

verhalen over vermeende onveiligheid van een vaccin zich sneller spreiden dan verhalen over de 

veiligheid ervan. De kritische geluiden in het maatschappelijk debat worden met grotere regelmaat 

aangehaald of herhaald in de Tweede Kamer. 549 550 

M e n i n g e n  i n  h e t  C o n s u m e n t e n p a n e l  o v e r  h e t  b e o o r d e l i n g s k a d e r  e n  d r a n g  

Met behulp van het eerder genoemde Consumentenpanel Gezondheidszorg van het NIVEL is 

onderzocht in hoeverre het belang van enkele van de overwegingen bij het aanbieden van screening 

en vaccinatie worden gedeeld door burgers. Ook is gevraagd naar het vertrouwen in de overheid bij 

het aanbieden van collectieve interventies. Vervolgens zijn de voorkomende beperkingen van 

zelfbeschikking in de vorm van drang vergeleken met de relevante overwegingen van de 

Gezondheidsraad. De verschillende criteria zijn in de vorm van stellingen voorgelegd aan de 

respondenten uit het Consumentenpanel. Voor deze thematische wetsevaluatie werd in november 

van 2011 een peiling gehouden onder 1500 zorggebruikers met een respons van 58,8%. 

De eerste stellingen gingen over drie van de vijf casus, de HPV-vaccinatie, de jaarlijkse griepprik en de 

hielprik. De aangeschreven respondenten konden antwoorden op een schaal van 1 “helemaal oneens” 

tot en met 5 “helemaal eens.” Bij een gemiddelde score van 3, en bij een normale verdeling, zijn 

evenveel mensen het met de stelling eens als oneens. De verschillende criteria die eerder naar voren 

kwamen als bepalend voor opname in het overheidsaanbod zijn omgezet in zo duidelijk en eenvoudig 

mogelijk geformuleerde stellingen. Zo is het criterium: gericht op een belangrijk 

gezondheidsprobleem vertaald in de stellingen (b): is een ziekte met ernstige gevolgen en (c) is een 

ziekte die veel voor komt. Gezondheidswinst werd geformuleerd als wanneer (d) het krijgen van de 

ziekte voorkomt/beperkt. Eventuele nadelige gevolgen werden heel algemeen beschreven als 

wanneer de (f) risico’s aan de interventie klein zijn. De wetenschappelijke onderbouwing tenslotte 

werd uitgelegd als (e): de interventie is van te voren goed onderzocht. Naast stellingen over de criteria 

is ook gevraagd naar het gebruik van drang: of de overheid mensen zou moeten overtuigen om deel 

te nemen (a). 

Uit de antwoorden van de respondenten van het Consumentenpanel [zie tabel 1] blijkt dat mensen 

vooral bij de hielprik vinden dat de overheid ouders moet overtuigen om toestemming te geven voor 

de hielprik van hun kind. Deze vraag werd gesteld om de mening te toetsen over het gebruik van 

overredende communicatie als drang. Iets minder mensen, maar nog steeds de meerderheid, vindt 

dat de overheid mensen moet overtuigen deel te nemen aan de griepprik. De HPV-vaccinatie scoort 

hier tussenin. Persuasieve communicatie rond de hielprik kan dus rekenen op een breed draagvlak. 

Lineaire regressieanalyse maakt duidelijk dat het verschil in score op de stelling over het gebruik van 

drang (a) tussen de hielprik en de jaarlijkse griepprik voor een groot deel verklaard kan worden vanuit 

het verschil in perceptie van de ernst van de ziekte waarop de interventie is gericht (stelling b).551 In 

andere woorden, dat persuasieve communicatie bij de hielprik belangrijker wordt gevonden dan bij 
                                                                                 

549 Kamervragen van Kamerlid Arib (PvdA) aan Schippers op 23-11-2010 en op 23-11-2011.  

550 Kamervragen van Kant en Van Gerven (SP) op 19-02-2009; reactie van Klink op 18-03-2009.  

551 Uit een OLS regressie van (a) op (b) t/m (g) voor zowel de griepprik als de hielprik blijkt dat scores op variabele 

(b) de meeste variatie in (a) verklaart (β=0,33 resp. 0,48). 
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de jaarlijkse griepprik hangt samen met het feit dat de gevolgen van de griep als minder ernstig 

worden ingeschat dan de gevolgen van ziekten uit de hielprik. Opvallend is verder dat de effectiviteit 

in het voorkomen/beperken van de ziekte (stelling d) bij de griepprik veel lager wordt ingeschat dan 

bij de HPV-vaccinatie en de hielprik.  

Tabel 1. Percentage respondenten dat (helemaal) eens antwoord op stellingen over de jaarlijkse 

griepprik, de HPV-vaccinatie en de hielprik (Consumentenpanel, november 2011). 

Stellingen:  % (helemaal) eens; (N) 

Ik vind dat … Griepprik HPVvac Hielprik 

(a) de overheid [de doelgroep] moet overtuigen om deel te 

nemen aan [de interventie] 

45 

(804) 

70 

(755) 

88 

(764) 

(b) […] is een ziekte met ernstige gevolgen 49 

(787) 

98 

(795) 

93 

(688) 

(c) [de ziekte] veel voor komt 80 

(789) 

80 

(588) 

61 

(532) 

(d) [de interventie] het krijgen van de ziekte 

 voorkomt/beperkt 

29 

(752) 

65 

(555) 

92 

(688) 

(e) [de interventie] van te voren goed is onderzocht 62 

(655) 

68 

(539) 

85 

(576) 

(f) risico’s aan [de interventie] klein zijn 66 

(718) 

61 

(464) 

87 

(596) 
a 1=helemaal oneens; 2=oneens; 3=niet eens/niet oneens; 4=eens; 5=helemaal eens.  

Antwoordcategorie “weet niet/geen mening” is niet opgenomen in de tabel.  

Uit een schaalanalyse is gebleken dat de stellingen (a tot en met f) alle sterk met elkaar samenhangen 

en dus eenzelfde achterliggend concept meten.552 We noemen dit concept nu het ‘belang van de 

interventie’ omdat alle stellingen in relatie staan tot het verwachte volksgezondheidsbelang van de 

vaccinatie of screening. Voor iedere interventie is per respondent het gemiddelde berekend van zijn of 

haar antwoorden op de stellingen. Deze ‘belangscores’ geven aan of een respondent een interventie 

gemiddeld een hoog of een laag volksgezondheidsbelang toedicht. Bij alle drie de interventies zijn de 

belangscores van alle respondenten bij benadering normaal verdeeld. Alle interventies scoren 

gemiddeld hoger dan 3 en worden dus door de meerderheid van de respondenten als ‘belangrijk’ 

beoordeeld.553  

Per interventie is vervolgens een gemiddelde belangscore berekend. De onderlinge verschillen tussen 

deze drie gemiddelde belangscores zijn vrij groot en zijn alle statistisch significant (t-toets; p<0,01). 

De hielprik had de hoogste score, gevolgd door de HPV-vaccinatie en tenslotte de griepprik.  

In de enquête is ook gevraagd of respondenten zelf zijn opgeroepen voor de jaarlijkse griepprik, of zij 

een dochter hebben die is opgeroepen voor de HPV-vaccinatie, en of zij één of meerdere kinderen 

hebben die in aanmerking zijn gekomen voor de hielprik. Mensen die (in 2011) zelf waren opgeroepen 

                                                                                 

552 Cronbachs alpha’s: griepprik 0,80; HPV-vaccinatie 0,87; hielprik 0,82.  

553 N.B.: de meerderheid van de respondenten die een valide antwoord hebben gegeven; de categorie “weet 

niet/geen mening” is niet opgenomen in de analyses.  
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voor de jaarlijkse griepprik hechtten vaker een groot belang aan deze interventie, dan mensen die niet 

waren opgeroepen.554 Mensen die een oproep hadden gekregen voor de griepprik scoorden zelfs voor 

alle stellingen in tabel 1 hoger dan mensen die geen oproep voor de griepprik gekregen hadden, met 

uitzondering van stelling c waar geen verschil was. Bij de HPV-vaccinatie was dit juist andersom.555 

Ouders van een dochter met een oproep voor de HPV-vaccinatie scoorden juist lager op twee items uit 

tabel 1. Ze waren het minder vaak eens met de stelling dat de interventie de ziekte voorkomt of 

beperkt en met de stelling dat de interventie goed is onderzocht. Het belang van de hielprik voor 

baby’s werd niet significant verschillend beoordeeld door mensen die wel of niet in aanraking met de 

hielprik zijn gekomen.  

M e n i n g e n  v a n  c o n s u m e n t e n  o v e r  v e r t r o u w e n  i n  d e  o v e r h e i d  

Ook is de respondenten van het Consumentenpanel gevraagd hoeveel vertrouwen zij hebben dat de 

overheid een goede beslissing neemt bij het aanbieden van de jaarlijkse griepprik, de hielprik, de HPV-

vaccinatie tegen baarmoederhalskanker, de screening op borstkanker en bij de dreiging van een 

wereldwijde griepuitbraak. De resultaten zijn weergegeven in tabel 2. Respondenten hadden het 

meeste vertrouwen in het overheidsaanbod voor borstkankerscreening: 81 procent geeft aan (veel) 

vertrouwen te hebben. Vervolgens hebben respondenten het meeste vertrouwen in de hielprik (74% 

heeft (veel) vertrouwen), daarna de jaarlijkse griepprik (63%), de HPV-vaccinatie (56%) en het minste 

vertrouwen in de overheid bestond bij de dreiging van een wereldwijde griepuitbraak (40%). In deze 

casus scoort screening beduidend hoger dan vaccinatie.  

Opvallend is dat respondenten die vanwege hun dochter in aanraking zijn gekomen met de HPV-

vaccinatie op deze vraag niet anders scoren dan respondenten die niet in aanraking met deze 

vaccinatie zijn gekomen. Respondenten die in aanraking zijn gekomen met de hielprik of de jaarlijkse 

griepprik geven aan wel significant meer vertrouwen te hebben in deze interventies dan 

respondenten die daarmee niet in aanraking zijn gekomen. Deze resultaten zijn niet geheel in 

overeenstemming met de resultaten van hierboven. In beide analyses geldt dat mensen die in 

aanmerking zijn gekomen voor de griepprik deze prik positiever beoordelen, zowel het belang ervan 

als het vertrouwen in de overheid. Bij de HPV-vaccinatie geldt dat personen die er via hun dochter 

mee in aanraking zijn gekomen deze minder ‘belangrijk’ vinden, maar evenveel vertrouwen in de 

beslissing van de overheid hebben dan personen die niet met de HPV-vaccinatie in aanraking zijn 

gekomen. Bij de hielprik geldt ten slotte deze even belangrijk wordt bevonden door respondenten die 

er vanwege hun kind(eren) mee in aanraking zijn gekomen evenals door respondenten die er niet mee 

in aanraking zijn gekomen, maar dat de eerst genoemde groep wel meer vertrouwen in de overheid 

heeft bij het aanbieden van de hielprik. 

                                                                                 

554 Verschil=0,31; p<0,01 

555 Verschil=-0,27; p<0,01. Ondanks dat slechts 56 respondenten hebben aangegeven dat hun dochter voor de 

HPV-vaccinatie in aanmerking is gekomen is het verschil toch statistisch significant.  
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Tabel 2. Vertrouwen in beslissingen van de overheid bij verschillende interventies in de publieke 

gezondheidszorg (Consumentenpanel, 2011). 

Interventie publieke gezondheidszorg Vertrouwen in beslissing van de overheid (%) 

  (heel) veel (heel) weinig geen mening 

 de griepprik (N=829) 63 27 9 

 de hielprik (N=828) 74 11 14 

 screening op borstkanker (N=832) 81 13 6 

 de vaccinatie tegen baarmoederhalskanker 

(N=835) 

56 28 16 

 de dreiging van een wereldwijde griepuitbraak 

(N=831) 

40 48 12 

C o n c l u s i e s  

De resultaten zien dat er voor burgers een samenhang is tussen de vraag of de overheid mensen moet 

overtuigen om aan een interventie op dit gebied deel te nemen en de door hen gepercipieerde ernst 

van de ziekte, de prevalentie, de effectiviteit van de interventie, de mate waarin de interventie goed is 

onderzocht en de risico’s. Dit wijst op een stevig draagvlak in de bevolking voor de uitgangspunten 

voor het beslissen om screening of vaccinatie collectief en met enige overtuiging aan te bieden. Het is 

opvallend dat ouders met een dochter die voor de HPV-vaccinatie in aanmerking is gekomen, het 

belang van deze vaccinatie lager beoordelen dan respondenten zonder dochter die voor de HPV-

vaccinatie in aanmerking is gekomen. Het zijn ook deze ouders die vaker vraagtekens zetten bij de 

effectiviteit van de vaccinatie en de degelijkheid van het achterliggende onderzoek. Het vertrouwen in 

de overheid bij het nemen van beslissingen over interventies is erg wisselend. In de reeds langer 

bestaande interventies is meer vertrouwen dan in de recente of de eventuele toekomstige meer acute 

beslissingen. 

3.10 Bevindingen  

Uitgangspunt bij de vraag of in geval van screening en vaccinatie sprake kan zijn van vormen van 

drang, is de mate waarin sprake is van een vergroot collectief belang. Desgevraagd geven burgers 

eveneens aan dat er voor hen een samenhang is tussen enerzijds de vraag of de overheid mensen 

moet overtuigen om aan een interventie op dit gebied deel te nemen en de door hen gepercipieerde 

ernst van de ziekte, de prevalentie, de effectiviteit van de interventie, de mate waarin de interventie 

goed is onderzocht en de risico’s. 

Nu is er bij iedere vorm van effectieve (publieke) gezondheidszorg sprake van enig collectief belang. 

Het collectieve belang is dan de som van de individuele belangen. De legitimering van vormen van 

drang hangt samen met het bestaan van een vergroot collectief belang, dat uitstijgt boven de 

belangen van de individuen die beslissen over al dan niet deelname aan screening of vaccinatie. Wij 

constateerden dat er verschillende uitwerkingen zijn van het begrip vergroot collectief belang. 

Overduidelijk is sprake van een vergroot collectief belang als vaccinatie leidt tot het uitroeien van een 

bepaalde ziekte of tot een vorm van kuddeveiligheid. Immers, niet alleen deelnemers aan het 

vaccinatieprogramma hebben er baat bij, maar ook anderen. Ook bij de hielprik kan van een vorm van 
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vergroot collectief belang worden gesproken. Het zijn de ouders die beslissen, maar het belang ligt in 

grote mate bij hun kind. Bij de besluitvorming over de H1N1 vaccinatie werd als vergroot collectief 

belang aangevoerd dat een mogelijke H1N1 epidemie een dusdanig groot beslag op de 

ziekenhuiscapaciteit zou kunnen leggen dat dit een bedreiging vormde voor de reguliere zorg. Van 

een vergroot collectief belang is in veel mindere mate sprake bij de HPV-vaccinatie en bij de 

borstkankerscreening. 

Bij de recente besluitvorming over de opname van de hepatitis B vaccinatie in de cocktail van 

bestaande vaccins werd ook betoogd dat hier sprake is van een vergroot collectief belang.556 In het 

advies wordt dit belang gekoppeld aan het collectief aanbieden van een vaccin. Dit staat tegenover 

het aanbieden van het vaccin aan een gerichte populatie. Geconstateerd wordt dat een aanzienlijk 

deel van de mensen met een hepatitis B besmetting niet tot een herleidbare risicogroep behoort. Dit 

pleit voor het collectief aanbieden van de vaccinatie. Hiermee is echter nog geen sprake van een 

vergroot collectief belang. Kennelijk loopt iedereen een zeker risico op hepatitis B. Dit risico is niet 

goed af te dekken door alleen maar leden van bekende risicogroepen te vaccineren, wat pleit voor een 

collectief aanbod. Maar dit collectieve belang is niet anders dan de optelsom van alle individuele 

belangen. Er is dus geen sprake van een vergroot collectief belang. Het begrip collectief belang kent 

verschillende uitwerkingen. Om de overweging van een vergroot collectief belang geldig te kunnen 

aanvoeren ter legitimering van een vorm van drang is het volgens ons van belang scherp te blijven 

letten op de vraag of er echt wel sprake is van een vergroot collectief belang en niet op grond van 

oneigenlijke argumenten te beslissen over het toepassen van drang.  

Wij constateerden dat er in de uitvoering van de bestudeerde screenings en vaccinatieprogramma’s 

sprake is van een herkenbare relatie tussen de mate van een vergroot collectief belang en de mate 

van vormen van drang. Ook constateren we dat de laatste jaren met meer nadruk wordt 

gecommuniceerd dat mensen het recht hebben om deelname te weigeren. Dit lijkt samen te hangen 

met een parallelle ontwikkeling, namelijk dat de ernst van de problemen waar de programma’s zich 

op richten is afgenomen. Ook hier lijkt dus sprake van een relatie tussen de mate van een vergroot 

collectief belang en de mate waarin sprake is van drang. 

Als er niet of nauwelijks sprake is van een vergroot collectief belang is het de vraag of het verstandig 

is om te kiezen voor drang in de vorm van een persuasieve communicatiestrategie die voornamelijk 

gericht is op zelfbeschikking als afweerrecht in plaats van op zelfbeschikking als keuzevrijheid. In de 

meeste folders wordt duidelijk gecommuniceerd over het recht om het aanbod te kunnen weigeren, 

maar behandelalternatieven worden niet geboden en andere manieren om het risico op het krijgen 

van de ziekte te verkleinen blijven vrijwel onbesproken. De communicatiestrategie richt zich 

zodoende voornamelijk op het afweerrecht, en minder op het bieden van een keuzeaanbod. De 

weerstand en ophef die ontstonden rondom de HPV- en de N1H1-vaccinatie maken duidelijk dat veel 

mensen verontwaardigd, afkeurend en zelfs achterdochtig kunnen reageren op een overheidsaanbod. 

Zeker wanneer mensen een aanbod krijgen waarbij met enige drang wordt gecommuniceerd over een 

enkele behandeloptie waarvan zij het belang niet inzien. Daar komt bij dat met de opkomst van 

internet en sociale media burgers direct communiceren met hun medeburgers. Het is dus niet meer 

alleen de overheid die zich tot grote groepen burgers kan richten. Ook lijkt er een afname te zijn van 

de vanzelfsprekende autoriteit van adviezen van een Gezondheidsraad of deskundigen en daarmee 

van de overheid. In het geval van de HPV-vaccinatie lijkt de communicatie eerder een averechts effect 

te hebben gehad. Onder de doelgroep was men kritischer over het mogelijke effect van de vaccinatie 
                                                                                 

556 Gezondheidsraad, (2009), Algemene vaccinatie tegen hepatitis B herbeoordeeld. 
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en over de degelijkheid van het onderliggende onderzoek. Voor deze groep lijkt de 

informatievoorziening een negatieve uitwerking te hebben gehad. Deze vorm van zelfbeschikking, 

waarin mensen feitelijk alleen maar ja of nee kunnen zeggen, lijkt onder de doelgroep het nee-zeggen 

te hebben gemobiliseerd. Het gaat hierbij natuurlijk om een vrij recente ontwikkeling. Ze past echter 

in een al eerder geconstateerde ontwikkeling van het wegvallen van de vanzelfsprekendheid van 

gezag en autoriteit van de Gezondheidsraad. Daarom lijkt het afdoen van deze ontwikkeling als een 

incident niet op zijn plaats. Het is de vraag of het in situaties waarbij het vergrote collectieve 

gezondheidsbelang gering is, wellicht verstandiger is het aanbod met minder drang te presenteren en 

op ruimere wijze invulling te geven aan zelfbeschikking als keuzevrijheid. Een dergelijke strategie 

heeft ook nadelen voor de betreffende vorm van screening of vaccinatie. Die nadelen moeten echter 

nadrukkelijk worden afgewogen tegen het grotere belang van een groot draagvlak voor screenings- 

en vaccinatieactiviteiten met een vergroot collectief belang.  
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4 

Analyse en conclusies 

Zelfbeschikking en curatieve zorg, met bijzondere aandacht voor 
de WGBO 

4.1 Inleiding 

De aan zelfbeschikking gerelateerde rechten van de patiënt bij curatieve gezondheidszorg hebben 

bovenal verankering gevonden in de WGBO. Deze wet beoogt de rechtspositie van de patiënt te 

verduidelijken en te versterken, evenwel met erkenning van de eigen verantwoordelijkheid van de 

hulpverlener die altijd moet handelen als goed hulpverlener. Het centrale uitgangspunt van deze wet 

is dat de patiënt op basis van de door de hulpverlener verschafte informatie al dan niet toestemming 

geeft voor een bepaalde behandeling. Deze geïnformeerde toestemming, ofwel informed consent, 

waarborgt de zelfbeschikking van het individu in verschillende dimensies. 

Naast door de hulpverlener verschafte informatie, kunnen patiënten ook zelf informatie vergaren 

over hun gezondheid en geschikt geachte behandelingsvormen. Deze informatie zal het proces van 

informed consent beïnvloeden. De WGBO besteedt geen aandacht aan de rol van deze zelf vergaarde 

informatie, waarbij de hulpverlener niet kan instaan voor de kwaliteit/eis van goed hulpverlener, en 

de wijze waarop de hulpverlener hiermee moet omgaan. De WGBO doet dit hooguit indirect, doordat 

de hulpverlener bij het verstrekken van informatie zich moet laten leiden door hetgeen de patiënt 

‘redelijkerwijze dient te weten’ (art. 7:448 lid 2 BW). 

Informed consent veronderstelt dat de hulpverlener de patiënt ‘duidelijk’ en ‘desgevraagd schriftelijk’ 

informeert. Hoofdregel is dat er geen medische interventie plaatsvindt zonder toestemming van de 

patiënt. De WGBO biedt daarmee bijna absolute bescherming aan zelfbeschikking als afweerrecht. De 

reikwijdte van de informatieplicht van de arts wordt in zijn algemeenheid bepaald aan de hand van 

een redelijkheidstoets. De plicht van de hulpverlener om de patiënt te informeren over alternatieven, 

waarborgt zelfbeschikking als keuzevrijheid. De aan de patiënt geboden keuzevrijheid en de 

mogelijkheid voor patiënten om anderszins een beroep te doen op zorg met het oog op 

zelfontplooiing kennen echter hun begrenzing in de professionele autonomie van de hulpverlener, in 

de beschikbaarheid en bereikbaarheid van de zorg en in de wilsbekwaamheid van de patiënt. 
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4.2 Beantwoording van de onderzoeksvragen 

( 1 )  D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De WGBO gaat primair uit van zelfbeschikking als afweerrecht: iedere inbreuk op de integriteit van 

een patiënt behoeft een rechtvaardiging. Hoofdregel is toestemming door de patiënt dan wel diens 

vertegenwoordiger op basis van relevante informatie. Geïnformeerde toestemming staat dan gelijk 

aan zelfbeschikking. Naast zelfbeschikking wordt het maken van een inbreuk op de integriteit van een 

patiënt in enkele situaties toelaatbaar geacht met het oog op de belangen van de patiënt zelf, een 

(bekende of onbekende) derde of het algemeen belang. Die belangen stellen daarmee grenzen aan de 

uitoefening van zelfbeschikking of kleuren de zelfbeschikking, te weten in situaties waarin de 

betrokkene niet tot zelfbeschikking in staat wordt geacht. 

Naast zelfbeschikking als afweerrecht erkent de WGBO het belang van zelfbeschikking als 

keuzevrijheid; met betrekking tot het genot van alle patiëntenrechten komt de patiënt de vrijheid toe 

te bepalen hoe hij hiervan gebruik wil maken. Dit blijkt expliciet uit de wettelijke toestemmingseis 

voor onderzoek of behandeling, waar de hulpverlener de patiënt ook over ‘andere methoden van 

onderzoek en behandeling’ moet informeren (art. 7:448 lid 2 onder c BW). De WGBO biedt de patiënt 

voorts de vrijheid van andere patiëntenrechten gebruik te maken, waaronder het recht op inzage in 

en afschrift van het dossier (art. 7:456 BW) en het recht op blokkering van onderzoeksuitslagen (art. 

7:464 lid 2). De wet stelt tegelijkertijd grenzen aan de keuzevrijheid van de patiënt, in die zin dat de 

hulpverlener altijd moet handelen als goed hulpverlener (art. 7:453 BW) en dat er niet ten nadele van 

de patiënt van de WGBO-normen mag worden afgeweken (art. 7:468 BW). Het veronderstelde 

eigenbelang van de patiënt of een ander hoger geschat belang prevaleert hier boven de individuele 

zelfbeschikking. 

Zelfbeschikking als zelfontplooiing heeft bij de totstandkoming en toepassing van de WGBO 

nauwelijks een rol gespeeld. Doordat gezondheidszorg als gevolg van alle ontwikkelingen op dit 

vakgebied steeds meer wordt ingezet voor ‘verbeteren’ in plaats van ‘genezen’557 in de enge 

betekenis van het woord, speelt zelfontplooiing in toenemende mate een rol bij zorgbeslissingen. 

( 2 )  B e p e r k i n g e n  o f  v e r s t e r k i n g e n  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De WGBO is bovenal gericht op versterking van zelfbeschikking door patiënten binnen de zorg en 

jegens hulpverleners. Door het formuleren van patiëntenrechten in termen van verplichtingen voor 

hulpverleners en door het verbod ten nadele van de patiënt af te wijken van de wettelijke normen 

waarborgt de WGBO een bepaald niveau van zelfbeschikking door patiënten. 

De WGBO onderscheidt situaties waarin aan de eis van expliciete geïnformeerde toestemming door 

de patiënt voorbij mag worden gegaan vanwege veronderstelde toestemming, toestemming namens 

een patiënt of een noodsituatie. In het algemeen betreft dit uitzonderingen, en daarmee beperkingen 

op zelfbeschikking, die geacht worden de (gezondheids)belangen van de patiënt zelf te dienen. 

De WGBO kent de patiënt ook het recht van informationele zelfbeschikking toe (zie deelstudie 3b), 

inclusief een recht op niet-weten. Deze normen, waaronder het recht op inzage in het dossier en het 

verbod tot het verstrekken van medische gegevens aan derden behoudens toestemming van de 

patiënt, versterken de informationele zelfbeschikking door patiënten. De WGBO bevat daarnaast 
                                                                                 

557 Vgl. M.H.N. Schermer, Van genezen naar verbeteren? (oratie EUR Rotterdam), april 2012. 
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enkele uitzonderingen op de informationele zelfbeschikking door de patiënt, waaronder beperkte 

mogelijkheden de patiënt informatie te onthouden (‘therapeutische exceptie’), om zonder 

toestemming van de patiënt informatie niet te vernietigen en om informatie zonder toestemming 

van de patiënt toch te verstrekken aan anderen. Deze uitzonderingen op het beginsel van 

informationele zelfbeschikking worden soms ingegeven door de veronderstelde belangen van de 

patiënt (bijv. therapeutische exceptie) deels door buiten de patiënt gelegen belangen (bijv. niet 

vernietigen dossiergegevens vanwege belangen derde of verstrekken van medische informatie aan 

derden zonder toestemming patiënt). 

Gelet op het belang dat de WGBO toekent aan zelfbeschikking als afweerrecht en, in iets mindere 

mate, keuzevrijheid is het opmerkelijk dat de WGBO niet expliciet eist dat de hulpverlener nagaat of 

de patiënt de door de hulpverlener verstrekte informatie heeft begrepen. Voorts is opvallend dat de 

wetgever zich niet uitlaat over de eigenverantwoordelijkheid van de patiënt om zelf informatie te 

vergaren met betrekking tot de eigen gezondheidstoestand, onderzoek en behandeling, en hoe deze 

verantwoordelijkheid zich verhoudt tot de (omvang van de) informatieplicht van de hulpverlener. 

( 3 )  A n d e r e  b e l a n g e n   

D e  a r t s - p a t i ë n t  r e l a t i e   

De hulpverlener-patiëntrelatie is primair een vertrouwensrelatie tussen twee personen die ook een 

juridische relatie met elkaar zijn aangegaan. De juridische vormgeving van deze relatie, via de regels 

aangaande de geneeskundige behandelingsovereenkomst, beoogt het vertrouwen van de patiënt in 

de hulpverlener en de gezondheidszorg te versterken. Het geclausuleerde verbod voor de hulpverlener 

om medische gegevens te verstrekken aan derden vormt een voorbeeld van een norm gericht om het 

waarborgen van vertrouwen. 

Om het vertrouwen tussen een hulpverlener en een patiënt te versterken en te behouden, is het 

noodzakelijk dat een hulpverlener de patiënt voldoende informeert en dat de hulpverlener geen 

handelingen uitvoert tegen de wil van de patiënt. Het informed-consentvereiste in de WGBO is dan 

ook de wettelijke verankering van de basis voor de vertrouwensrelatie tussen de hulpverlener en de 

patiënt. Het belang van informed consent voor de vertrouwensrelatie zal echter per patiënt en per 

situatie verschillen, al naar gelang de wijze waarop de patiënt zijn recht op zelfbeschikking wil 

invullen: dit kan variëren van ‘zegt u het maar dokter’ tot volledig geïnformeerd beslissen. 

Tegelijkertijd kan de patiënt de vertrouwensrelatie ook schaden, bijvoorbeeld door het verstrekken 

van onvoldoende informatie en door geen goede medewerking te verlenen aan de uitvoer van 

onderzoek of behandeling. De effecten hiervan op het proces van informed consent zijn weinig 

duidelijk. 

Binnen de arts-patiëntrelatie staat het individuele belang van de patiënt daarmee centraal. Dit laat 

onverlet dat een arts soms ook rekening houdt, of moet houden, met de belangen van (bekende of 

onbekende) anderen of het algemeen belang. In sommige situaties is dit vrij evident, zoals rond een 

zwangerschap en bij gezinsproblematiek. De WGBO geeft de arts weinig handvatten hoe ‘andere 

belangen’ te wegen. De WGBO laat de arts enige ruimte om met het oog op bepaalde algemene 

belangen – te weten statistiek en wetenschappelijk onderzoek (art. 7:458 BW) en medisch onderzoek 

(art. 7:467 BW) – in bepaalde situaties af te wijken van de eis van informed consent. Dit betreffen 

bevoegdheden en geen verplichtingen voor de arts. Indien een arts wordt geconfronteerd met andere 
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botsingen van belangen, in het bijzonder de belangen van een patiënt versus die van bekende of 

onbekende anderen, zal de arts in de regel een afweging moeten maken op grond van het – in de 

literatuur en jurisprudentie ontwikkelde – leerstuk van een conflict van plichten. Hierdoor bestaat er 

een bepaalde mate van onzekerheid over de inkleuring van zelfbeschikking door de patiënt in enkele 

specifieke situaties. 

I n f o r m e d  c o n s e n t  e n  g o e d  h u l p v e r l e n e r s c h a p  

Tussen zelfbeschikking door de patiënt en de verplichting voor de hulpverlener om zorg te bieden 

volgens de eigen professionele standaard bestaat een inherente spanning. Daarbij moet worden 

bedacht dat goede zorg voor de patiënt doorgaans een middel is, in het bijzonder voor 

zelfontplooiing, terwijl het bieden van goede zorg voor hulpverleners een doel is. Hoe meer in de zorg 

de nadruk wordt gelegd op individuele zelfbeschikking, met name in de zin van afweerrecht, des te 

moeilijker het is voor hulpverleners om goede zorg te bieden, in de zin dat afwachten soms beter is 

dan ingrijpen, laat staan dat hulpverleners drang toepassen om bepaalde vormen van zorg te 

bevorderen. Het versterken van de keuzevrijheid voor patiënten, bijvoorbeeld door het makkelijker te 

maken van hulpverlener te wisselen, kan een bedreiging vormen voor het bieden van goede zorg. 

Dergelijke afwegingen dienen bij de totstandkoming van patiëntenrechten te worden betrokken. 

Bij goed hulpverlenerschap wordt de hulpverlener geacht patiënten te stimuleren tot het maken van 

een weloverwogen keuze, waarbij hulpverleners in de praktijk, op grond van goed hulpverlenerschap, 

soms zelfs enige drang uitoefenen (zie bijvoorbeeld NHG-richtlijn om na te bellen als iemand niet 

komt voor griepprik). Het benadrukken van goede zorg, doel van hulpverleners, kan aldus resulteren 

in minder zelfbeschikking voor de patiënt, in de zin van afweerrecht. We zien ook dat met de toename 

in de tijd van de nadruk op het evidence based handelen er sprake is van een afname van de ruimte 

voor patiënten om ‘eigen’ keuzes te maken.  

W i l s b e k w a a m h e i d s o o r d e e l  d o o r  h u l p v e r l e n e r  

Geïnformeerde toestemming staat niet gelijk aan een ‘verantwoorde beslissing’, al kan bij de 

hulpverlener of een andere twijfel ontstaan over de wilsbekwaamheid van een patiënt die in de 

optiek van anderen zeer ‘onverantwoord’ beslist. De beoordeling of iemand in staat is tot een 

redelijke belangenafweging ter zake van – dus in staat is tot het ‘zelf beschikken’ over – een 

geneeskundige handeling vormt een cruciaal onderdeel voor de aanspraak die een individu kan 

maken op zelfbeschikking. Dit besluit omtrent de wilsbekwaamheid ligt bij de hulpverlener, en 

uiteindelijk bij de rechter, en wordt in de WGBO weinig omschreven. Dit vormt een potentieel zwakke 

schakel in de WGBO en voor gebruikmaking van zelfbeschikking door de patiënt. 

D i v e r s i t e i t  

Niet iedere patiënt is, wil en kan hetzelfde, als het gaat om keuzes maken. Er is sprake van een grote 

mate van diversiteit ingegeven door verschillen tussen mensen, ziektebeelden en het moment 

waarop beslissingen genomen worden. Het is aan de hulpverlener om een inschatting te maken van 

al deze factoren en daar in de manier waarop hij informatie geeft rekening mee te houden. Daarbij 

kan sprake zijn van een belangentegenstelling, tussen bijvoorbeeld de professionele standaard en de 
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keuzes die een patiënt zou willen maken. Die diversiteit doet een groot beroep op de competentie van 

hulpverleners. We constateren dat behandelrichtlijnen niet systematisch ingaan op de vraag wanneer 

en op welke manier keuzemogelijkheden zouden kunnen worden voorgelegd aan patiënten. 

Richtlijnen die hier wel op ingaan zouden hulpverleners meer houvast kunnen bieden. Op die manier 

kunnen richtlijnen bijdragen aan een gezondheidszorg die evidence based en patiënt gericht is.  

 

Zelfbeschikking en publieke gezondheid, met bijzondere aandacht 
voor de WPG en de WBO 

4.3 Inleiding 

De WPG en WBO zijn de belangrijkste wettelijke regelingen op het terrein van de publieke 

gezondheidszorg. In deze wetten staat niet de individuele zelfbeschikking voorop, maar het recht 

doen aan een maatschappelijk belang, en daarmee het algemeen belang. Dit laat onverlet dat de 

betrokken individuen in de regel ook individueel voordeel kunnen hebben bij interventies behorend 

tot het domein van de publieke gezondheid. 

Informed consent, en daarmee individuele zelfbeschikking, vormt niettemin uitgangspunt bij 

geneeskundige handelingen op het terrein van de publieke gezondheidszorg. Tegelijkertijd bevatten 

de WPG en WBO de mogelijkheid voorbij te gaan aan zelfbeschikking door individuen. Het betreft 

veelal beperkingen van zelfbeschikking als afweerrecht, ter bevordering van zelfbeschikking in de 

dimensies van keuzevrijheid en zelfontplooiing, dan wel met het oog op de belangen van derden of het 

algemeen belang. 

4.4 Beantwoording van de onderzoeksvragen 

( 1 )  D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De WPG en WBO zijn wetten met een gezondheidsbeschermende en gezondheidsbevorderende 

functie. Deze wetten verschillen vanwege dit instrumentele karakter van de WGBO, waarin het accent 

ligt op zelfbeschikking door de patiënt, zij het binnen bepaalde grenzen. Informed consent vormt een 

sleutelbegrip in de WGBO, waarin zelfbeschikking in alle drie de dimensies doorklinkt. 

Uit de systematiek van de WPG en WBO volgt dat expliciet gegeven geïnformeerde toestemming in 

beginsel eveneens een voorwaarde is voor een medische interventie op grond van deze wetten dan 

wel een daarop gebaseerd programma. Hoewel het recht doen aan zelfbeschikking dus niet de 

primaire doelstelling vormt van deze wetten, beschermen zij aldus ook zelfbeschikking als 

afweerrecht. 

In de praktijk zijn de in vergelijking met de WGBO vaak stringentere eisen aangaande informatie en 

toestemming niet altijd goed geborgd. Zo is de toestemming vaak beperkt tot een keuze tussen wel of 

niet meedoen, zonder dat er alternatieven worden geboden. Slechte borging van informed consent 

geldt eveneens via de tuchtrechtelijke normen voor medisch handelen ten aanzien van 

bevolkingsonderzoek. In de praktijk past de tuchtrechter op het terrein van de publieke 

gezondheidszorg dezelfde standaarden toe als bij medisch handelen in de curatieve zorg. Het niet 

toepassen van strengere eisen, aan het verstrekken van informatie en het geven van toestemming 
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voor bevolkingsonderzoek en medische interventies op grond van de WPG, blijkt in de praktijk, gezien 

(de summiere) jurisprudentie en de antwoorden van het Consumentenpanel nauwelijks voor 

problemen te zorgen.  

( 2 )  B e p e r k i n g e n  o f  v e r s t e r k i n g e n  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De WPG en WBO bevatten waarborgen voor individuele zelfbeschikking, maar stipuleren bovenal 

onder welke omstandigheden afwijkingen van zelfbeschikking gerechtvaardigd zijn. Daarmee vormt 

het bevorderen van zelfbeschikking geen doelstelling van deze wetten, maar beogen deze wetten 

bovenal het algemeen belang te dienen. Deze wetten bevatten tegelijkertijd wel diverse waarborgen 

voor het maken van inbreuken op zelfbeschikking. 

Bij publieke gezondheidzorg programma’s als het Nederlands Programma voor Bevolkingsonderzoek 

(NPB) en het Rijksvaccinatieprogramma (RVP) is het uitgangspunt dat deelname in beginsel alleen 

geschiedt op basis van vrijwilligheid. Zelfbeschikking in de betekenis van afweerrecht wordt hierdoor 

geborgd, omdat het individuen vrij staat om de aangeboden medische interventie te weigeren. 

Echter, de zelfbeschikking in de dimensies van afweer en (de beperkte) keuzevrijheid wordt in de 

praktijk tegelijkertijd beperkt door de persuasieve wijze van communiceren vanuit de aanbieder – 

veelal de overheid – ter bevordering van de zelfbeschikking in de betekenis van ontplooiing. 

De keuzevrijheid bij deze programma’s wordt in de praktijk voorts beperkt, doordat individuen vaak 

enkel de keuze wordt gelaten wel of niet mee te doen aan alle medische handelingen behorend bij 

een maatregel op het gebied van de publieke gezondheid. Dit betekent dat de keuzevrijheid daarmee 

feitelijk verwordt tot zelfbeschikking als afweerrecht. Een redelijk alternatief voor of binnen de 

geweigerde medische interventie is veelal afwezig. Voorts zijn veel programma’s ter bevordering van 

de publieke gezondheid, als het bevolkingsonderzoek op baarmoederhalskanker, alleen gericht op 

gedefinieerde risicogroepen. Dit wordt door anderen wel ervaren als een beperking van hun 

zelfbeschikking, in de dimensie van keuzevrijheid. De rechtvaardiging van grenzen vraagt derhalve 

om goede communicatie. 

In zijn algemeenheid kan worden gezegd dat de keuzemogelijkheden verder afnemen naarmate het 

publieke gezondheidsprogramma minder op individuen is gericht, maar op grote(re) groepen is 

toegesneden. 

Zelfbeschikking als keuzevrijheid en als zelfontplooiing neemt eveneens af indien individuen als 

gevolg van een wettelijk verbod, bijvoorbeeld op grond van de WBO, geen toegang kan krijgen tot een 

gezondheidstest waarvan de betrokkene om voor hem moverende redenen graag gebruik van zou 

maken.  

( 3 )  A n d e r e  b e l a n g e n   

Het belang van de publieke gezondheid rechtvaardigt, in bepaalde omstandigheden, het inperken van 

de individuele zelfbeschikking. Dat is althans het gedachtegoed dat aan de WPG en WBO ten 

grondslag ligt. Het gaat dan om het algemene belang en niet zozeer het belang van concrete 

(bekende of onbekende) derden, ondanks dat de betrokkene ook een individueel belang kan hebben 

bij deelname aan een interventie die onder de WPG of WBO valt. 

De WPG verschaft in het kader van de infectiebestrijding een wettelijke basis om zelfbeschikking in de 

dimensies van afweerecht en keuzevrijheid te beperken ter voorkoming van verdere verspreiding van 
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de infectieziekten. Op grond van de WPG bestaat er de mogelijkheid om iemands bewegingsvrijheid 

te ontnemen. De WPG biedt geen wettelijke basis voor het behandelen van geïnfecteerde personen of 

risicogroepen onder dwang, en daarmee voor het maken van een inbreuk op de fysieke integriteit van 

een persoon. Dat wordt een zwaardere inbreuk op zelfbeschikking geacht dan het beperken van de 

bewegingsvrijheid. 

Vormen van drang die toegepast worden in het RVP en bij screeningsprogramma’s worden volgens de 

geraadpleegde literatuur, zorggebruiker en op grond van de jurisprudentie toelaatbaar geacht, als 

daarmee een algemeen belang kan worden verwezenlijkt of ter bescherming van de belangen van 

groepen anderen, met name van kwetsbare groepen in de samenleving. De zelfbeschikking van het 

individu in de betekenis van afweerecht en keuzevrijheid wordt in dergelijke situaties beperkt om de 

zelfbeschikking in de dimensie van ontplooiing van anderen te waarborgen. 

Het toepassen van drang moet hierbij wel proportioneel zijn ten opzichte van de ernst van de ziekte 

en de aard en het doel van de medische interventie. De WPG biedt een rechtsgrond voor het onder 

dwang beperken van de zelfbeschikking in de betekenis van afweer en keuzevrijheid ter bescherming 

van de volksgezondheid. 

Door het stellen van strikte kwaliteitseisen aan potentieel schadelijke screening via een 

vergunningstelsel beperkt de WBO zelfbeschikking als keuzevrijheid en mogelijk ook als 

zelfbeschikking. Het bieden van bescherming wordt in dergelijke gevallen belangrijker gevonden dan 

het uitoefenen van zelfbeschikking. 
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Grenzen aan zelfbeschikking in de GGZ 

Brenda Frederiks, Elleke Landeweer, Johan Legemaate en Guy Widdershoven 

Een sector waar van oudsher sprake is van een uitvoerige discussie over het recht van de patiënt op 

zelfbeschikking is de psychiatrie. De psychiatrie onderscheidt zich van andere sectoren in de 

gezondheidszorg doordat het gaat om geestesstoornissen die soms van invloed zijn op de 

bekwaamheid van patiënten om zelf te beschikken over de mogelijkheden van de zorg. De 

thematische wetsevaluatie rond ‘wilsonbekwaamheid en vertegenwoordiging’ besteedde aandacht 

aan de verschillende regelingen die betrekking hebben op het nemen van zorgbeslissingen als de 

patiënt daar zelf niet (meer) toe in staat is (ZonMw, 2011). De focus van deze deelstudie van de 

thematische wetsevaluatie zelfbeschikking, raakt aan het thema wilsbekwaamheid, maar richt zich 

op specifiek op waar grenzen gelegd worden als het gaat om het zelf beschikken van patiënten in de 

psychiatrie en wat dat betekent voor het concept van zelfbeschikking in de wetgeving en de ethiek.  

Al sinds de 19de eeuw voorziet de Nederlandse wetgeving in mogelijkheden om psychiatrische 

patiënten onder dwang op te nemen en te behandelen. De wetgeving op dit gebied is de afgelopen 

decennia verscheidene malen aangepast. Daarbij waren wisselende patronen zichtbaar. Ging het er 

soms om de mogelijkheden voor dwangtoepassing te beperken en de rechten van de patiënt te 

versterken, de laatste jaren is een tendens zichtbaar om de mogelijkheden voor dwangtoepassing te 

verruimen. De in 1994 in werking getreden Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische 

ziekenhuizen wordt mogelijk binnen afzienbare termijn vervangen door een Wet verplichte 

geestelijke gezondheidszorg, waarin meer nadruk wordt gelegd op het gedwongen behandelen van 

patiënten.  

Debatten over zelfbeschikking op het gebied van de psychiatrie betreffen meestal het recht op 

zelfbeschikking als afweerrecht. De traditionele discussie betreft de vraag onder welke 

omstandigheden tot dwangopneming en dwangbehandeling mag worden overgegaan. Ook de 

andere dimensies van zelfbeschikking (zelfontplooiing en keuzevrijheid) zijn echter aan de orde. Een 

belangrijke discussie is die betreffende de minst ingrijpende maatregel: als een interventie tegen de 

zin van de patiënt nodig is, op welke wijze kan het zelfbeschikkingsrecht dan nog zoveel mogelijk 

worden gerespecteerd? 
                                                                                 

 mr. dr. B.J.M Frederiks, drs. E. Landeweer en prof.dr. G.A.M Widdershoven zijn verbonden aan het VUmc, 

prof.mr. J. Legemaate is verbonden aan AMC/UvA. 



182 

Het gebied van de wettelijke dwangtoepassing in de psychiatrie is complex en omvangrijk. Over een 

aantal deelthema’s binnen dit terrein is de afgelopen jaren al veel onderzoek verschenen. Dat geldt 

met name voor het onderwerp gedwongen opname. Ten behoeve van deze thematische 

wetsevaluatie is een selectie gemaakt van drie specifieke onderwerpen, die elk een bepaald aspect 

van zelfbeschikking in de psychiatrie belichten: ‘zachte’ dwang in de vorm van bemoeizorg, keuze 

door de patiënt zelf in de vorm van zelfbinding en tot slot ‘harde’ dwang in de vorm van langdurige 

intramurale dwangtoepassing. Elk subthema wordt op dezelfde manier besproken: door beschrijving 

van het juridisch kader (uitgangspunten, huidige en toekomstige wetgeving, jurisprudentie, juridische 

commentaren) en door een analyse van de beschikbare empirische gegevens.  

1.1 Bemoeizorg 

1.1.1 Definitie en (zorg)praktijk  

Bemoeizorg is het bieden van (ongevraagde) zorg aan (zorgwekkende) zorgmijders met een (vaak) 

complexe problematiek, waarbij verbetering van kwaliteit van leven en reductie van overlast als 

uitgangspunten dienen. Deze vorm van ‘zachte dwang’ kan door een vorm van hulp of zorg aan te 

bieden met of zonder een bepaalde mate van pressie, worden beschouwd als een begrenzing van de 

zelfbeschikking van de betreffende persoon.  

Deze ’zorg op maat’ hulpverlening maakt gebruik van verschillende, op elkaar afgestemde 

methodieken en strategieën. De hulpverlening heeft een actief, outreachend (= de straat op gaan) en 

laagdrempelig karakter. De multidisciplinaire samenwerking tussen verschillende personen en 

organisaties (kern of schilpartners) is van wezenlijk belang.558 Een en ander kan het nodig maken 

gegevens over de patiënt uit te wisselen waarbij het niet altijd mogelijk is toestemming van 

betrokkene te krijgen. Dit betekent dat bemoeizorg ook gevolgen heeft voor de privacy van cliënten. 

Naast het zelf beschikken over het wel of niet contact hebben met hulpverlening kan de zeggenschap 

over eigen gegevens worden begrensd omwille van verschillende doelen. Een centraal doel van 

bemoeizorg is om mensen met een ernstige psychiatrische aandoening te laten herstellen en te 

helpen richting te geven aan hun leven. Soms is dit doel nog te hoog gegrepen en gaat het er veel 

meer om mensen terug te brengen op een maatschappelijk aanvaardbaar niveau en om hen (weer) in 

contact te brengen met de hulpverlening.559 

De doelgroep van bemoeizorg bestaat uit mensen die hulp nodig hebben maar deze niet willen, 

kunnen of durven te vragen. Het zijn mensen met een ernstige psychiatrische problematiek, al dan 

niet in combinatie met een forensische achtergrond of verslavingsproblematiek. Bemoeizorg heeft als 

uitgangspunt dat de hulpverlener de cliënt actief benadert, in plaats van dat de cliënt zelf naar de 

hulpverlener gaat met een zorgvraag. Eén van de kenmerken van bemoeizorg is immers dat mensen 

niet zelf om hulp vragen. De hulpvraag komt vaak van familie, omgeving, politiefunctionarissen of 

woningbouwcorporaties. Veelal hebben de mensen om wie het gaat al veelvuldig te maken gehad 

met hulpverlening en zijn ze door hun eerdere ervaringen niet gemotiveerd voor nieuwe hulp. Hulp 

onder dwang komt dan al gauw in het vizier. 

                                                                                 

558 GGZ Nederland. Handreiking bemoeizorg. Utrecht: GGZ Nederland 2004. 

559 GGZ Nederland. Handreiking bemoeizorg. Utrecht: GGZ Nederland 2004. 
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In de literatuur en richtlijnen ten aanzien van bemoeizorg wordt de Wgbo beschouwd als het 

belangrijkste juridische kader. Het gaat daarbij meer om een toepassing van de Wgbo ‘naar anologie’ 

dan om de directe toepasselijkheid van deze wet. De Wgbo hanteert immers het uitgangspunt dat 

een behandelingsovereenkomst tot stand komt nadat een cliënt informed consent heeft gegeven. Een 

kenmerk van bemoeizorg is dat hulpverleners overgaan tot actie, zonder dat zij een cliënt informeren 

over de mogelijkheid om te weigeren of toestemming vragen aan een cliënt. Er is ook niet sprake van 

‘veronderstelde toestemming’.560 In 2012 presenteerde Tranzo een rapport over de effecten van 

bemoeizorg.561 Dit rapport laat zien dat bemoeizorg een waardevolle betekenis kan hebben voor 

patiënten die een lage kwaliteit van leven ervaren.Vanuit juridisch perspectief heeft het rapport een 

toegevoegde waarde als het gaat om de effectiviteit van bemoeizorg. Een inbreuk op het 

zelfbeschikkingsrecht moet immers voldoen aan dit criterium. Volgens de onderzoekers van Tranzo 

kan bemoeizorg ertoe bijdragen dat de ernst van de problematiek afneemt, de relatie tussen de 

hulpverlener en cliënt iets wordt verbeterd en de kwaliteit van leven van de doelgroep toeneemt. 

Opvallend is de bevinding dat de groep cliënten al bij aanvang van het onderzoek een goede relatie 

had met de begeleiding. Daaruit concluderen de onderzoekers dat bemoeizorg, ondanks dat het gaat 

om ongevraagde hulp, niet wordt ervaren als opgedrongen hulp. Een actieve benadering wordt 

gewaardeerd door cliënten. De bevindingen hieronder laten een iets genuanceerder beeld zien. 

Cliënten begrijpen vaak niet waarom een hulpverlener zich met hen gaat bemoeien waardoor 

‘bemoeienis’ door de betrokkene zelf lang niet altijd als iets positiefs wordt beschouwd. 

Casus 

Jan, 33, was al een aantal jaren geleden in beeld gekomen bij het bemoeizorgteam vanwege een ernstig incident. Hij had zijn 

buurman fors mishandeld. Jan ontkende vervolgens alles en wilde met niemand wat te maken hebben. Hij is toentertijd 

voorgekomen, heeft zijn woning verloren en is verdwenen. Nu, twee jaar later, komt er een melding van de wijkagent bij het 

bemoeizorgteam. Een vrouw zou zijn uitgescholden door een buurman in de flat. Het bleek Jan te zijn geweest. Hij woont bij zijn 

moeder. De sociaal psychiatrisch verpleegkundige (spv) van het bemoeizorgteam zoekt Jan op. Jan ontkent het uitschelden van de 

vrouw. De spv gaat vervolgens met zijn moeder praten. Zij geeft aan zich zorgen te maken over de psychiatrische ziekte van haar 

zoon. Er wordt op dit moment geen acties ondernomen omdat Jan dat niet wil, maar de contacten zijn gelegd met zijn moeder. Als 

er iets gebeurt, zal zij contact opnemen met het bemoeizorgteam. In deze casus is de moeder de huurster en wordt daarom 

beschouwd als de cliënt. De spv’er ziet vanuit die context een recht om met moeder te praten. Hij helpt de moeder met de omgang 

met haar zoon: 

“Ik heb dus nu af en toe contact met zijn moeder. Dat lijkt niets, maar het is van groot belang. Zo houd je een lijntje, want je kunt niets 

dwingen aan zorg. Ik denk dat het gaat om een ernstig zieke man, maar hij heeft ook het recht om te zeggen, ik wil dat niet. Maar ik 

heb wel het recht om met z’n moeder te praten. Hij woont bij haar, dus hij heeft dat niet te bepalen. Dat is de grens van zijn 

zelfbeschikking. (…) Het lijkt misschien wel op ‘big brother is watching you’. Maar het is een subtiele manier om dingen in de peiling te 

houden.” (citaat spv-er) 

                                                                                 

560 Veronderstelde toestemming, artikel 7:466 lid 2 BW, is aan de orde bij verrichtingen van niet-ingrijpende aard. 

De mate van ingrijpendheid wordt niet alleen bepaald door de aard van de handeling maar ook door de 

gevolgen van de handeling. Denkbaar is dat bemoeizorg door cliënten als zeer ingrijpend kan worden ervaren.  

561 Tranzo. De effecten van bemoeizorg. Tilburg: Tranzo, Tilburg University 2012. 
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1.1.2 Wetgeving, rechtspraak, literatuur 

1.1.2.1 Uitgangspunten en relevante wetgeving 

In huidige of in voorbereiding zijnde wetgeving met betrekking tot patiënten in de GGZ komt de term 

bemoeizorg als zodanig niet voor. Bemoeizorg hangt echter nauw samen met twee fundamentele 

rechten van patiënten. Deze vorm van zorg raakt niet alleen aan het recht op lichamelijke integriteit 

(artikel 11 GW) maar ook aan het recht op privacy (artikel 10 GW). Een algemeen juridisch 

uitgangspunt is dat een hulpverlener eerst toestemming moet vragen aan een patiënt, alvorens hij 

begint met het verlenen van zorg en het doorgeven van gegevens aan derden (artikel 457 lid 1 BW). 

Bij bemoeizorg is dit niet altijd haalbaar, aangezien het vaak om mensen gaat die geen toestemming 

willen of kunnen geven voor het starten van zorg- en ondersteuning en de uitwisseling van gegevens 

in dat kader, terwijl zorgverlening wel noodzakelijk is of wordt geacht.  

In relatie tot bemoeizorg zijn verschillende juridische rechtvaardigingsgronden aan de orde.562 Het 

beginsel van subsidiariteit is terug te vinden in het doel van bemoeizorg. Hulpverleners proberen door 

middel van bemoeizorg erger voor de patiënt te voorkomen. Met erger wordt gedoeld op 

dwang(opname) en dwang(behandeling). Dwang leidt ertoe dat de zelfbeschikking van een patiënt 

wordt beperkt. Een patiënt heeft geen keuze meer. Bij bemoeizorg is de mate van ingrijpen doorgaans 

minder drastisch, en resteert keuzevrijheid. Een voorbeeld van subsidiariteit is ook terug te vinden in 

het stellen van voorwaarden (drang; beperken van keuzemogelijkheden). Als een patiënt zich niet aan 

de voorwaarden houdt, die door een rechter of hulpverlener worden geformuleerd, wordt alsnog 

dwang toegepast. Een andere rechtvaardiging voor bemoeizorg is het begrip goed hulpverlenerschap 

uit de Wgbo. De plicht tot goed hulpverlenerschap vormt een legitimering voor de toepassing van 

drang. De Wgbo stelt verder geen aanvullende voorwaarden aan drang. Dit is anders als het gaat om 

dwang. De wens van de patiënt kan opzij worden geschoven als een hulpverlener van mening is dat 

hij ernstig nadeel voor de patiënt kan voorkomen. Een voorwaarde is dat de patiënt wilsonbekwaam 

ter zake is.  

Aangezien hulpverleners met bemoeizorg een ongevraagde inbreuk kunnen plegen op het recht op 

lichamelijke integriteit en het recht op privacy zijn zorgvuldigheidseisen op zijn plaats. In de 

‘Handreiking gegevensuitwisseling in de bemoeizorg’563 uit 2007 worden de volgende 

uitgangspunten genoemd: 

1 Openheid ten opzichte van de cliënt waar de situatie dat toelaat; 

2 Respect voor de autonomie en eigen keuzes van de cliënt. Mocht volledige zelfbeschikking niet 

haalbaar zijn, dan is het wellicht wel mogelijk cliënten op onderdelen keuzes te laten maken; 

3 Het voortdurend informeren van de cliënt over de beoogde hulp. 

G e g e v e n s u i t w i s s e l i n g  

In principe beschikt een persoon zelf over zijn gegevens. In uiterste situaties zijn er echter 

mogelijkheden om gegevens uit te wisselen zonder toestemming van een persoon. De hulpverlener of 

organisatie dient daarvoor zeer goede redenen te hebben.  
                                                                                 

562 Raad voor de Volksgezondheid en zorg (1997). Beter (z)onder dwang. Zoetermeer, p. 12 en 13. 

563 GGD Nederland, GGZ Nederland en de KNMG (2007). Handreiking gegevensuitwisseling in de bemoeizorg.  
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Een element van bemoeizorg is dat hulpverleners gegevens over een patiënt uitwisselen waarbij het 

niet altijd mogelijk is om toestemming van betrokkene te krijgen. De wet biedt in het uiterste geval 

een grondslag voor hulpverleners om gegevens uit te wisselen en vast te leggen zonder toestemming 

van de patiënt (zie artikel 8 lid d Wbp en artikel 21 Wbp). Het is de verantwoordelijkheid van de 

hulpverlener om in een concreet geval de afweging te maken of hij informatie wil delen met anderen. 

De Wbp schrijft voor dat er sprake moet zijn van een ‘vitaal belang’. De handreiking 

gegevensuitwisseling in de bemoeizorg (2007) spreek over ‘een dringend gezondheidsbelang’. In de 

handreiking wordt dit als volgt uitgelegd: ‘dringend wil zeggen, het hoeft niet acuut te zijn, maar de 

cliënt ondervindt wel een ernstig nadeel in zijn gezondheid, dan wel de bemoeizorger heeft een reële 

vrees, dat de cliënt een ernstig nadeel in zijn gezondheid oploopt, al dan niet gecombineerd met 

ernstige overlast voor anderen’. 

In de praktijk bestaat behoefte aan het verduidelijken van de regels over de mogelijkheden van 

gegevensuitwisseling in relatie tot de privacywetgeving en het mogen doorbreken van het 

beroepsgeheim,564 in het bijzonder als hulpverleners te maken krijgen met drang en dwang. In het 

recente wetsvoorstel Verplichte GGZ565 wordt speciale aandacht besteed aan gegevensuitwisseling 

tussen hulpverleners voor zover het beroepsgeheim dat toelaat en voor zover dat redelijkerwijs voor 

de vervulling van hun taken in het kader van deze wet noodzakelijk is. Het uitgangspunt is dat een 

patiënt toestemming moet geven voor de verstrekking van gegevens aan hulpverleners en 

organisaties. Een hulpverlener of organisatie moet een zeer goede reden hebben om zonder 

toestemming van een patiënt gegevens te verstrekken aan derden. Goede zorg vereist echter ook af 

en toe dat zonder toestemming van de patiënt, of omdat een patiënt geen toestemming wil geven, 

gegevens worden uitgewisseld door en onder hulpverleners, aldus de wetgever.566 De begrippen 

subsidiariteit en proportionaliteit dienen daarbij leidend te zijn. Subsidiariteit betekent dat er niet een 

minder ingrijpende manier is om het beoogde doel te bereiken. Proportionaliteit verplicht de 

hulpverlener om een afweging te maken tussen het voordeel dat schending van het beroepsgeheim 

met zich brengt in verhouding tot de schade die een inbreuk veroorzaakt. In lijn met de Wgbo en de 

Wbp mogen alleen die gegevens worden uitgewisseld die relevant zijn en samenhangen met de taken 

van de betrokken hulpverleners en organisaties. Tot slot moet in het dossier terug te vinden zijn aan 

wie welke informatie is verstrekt, wat de redenen waren om betrokkene daarover vooraf geen 

toestemming te vragen, wat eventueel de reden is geweest te komen tot doorbreking van het 

beroepsgeheim en wat de redenen waren betrokkene daarover eventueel niet te informeren.  

B e m o e i z o r g :  d r a n g  o f  d w a n g ?  

Hoewel de term bemoeizorg geen juridisch begrip is, keert de term als zodanig met enige regelmaat 

terug in Kamerstukken. In het eerste kabinetsstandpunt Wet Bopz is een aantal opmerkingen 

gemaakt over bemoeizorg, in relatie tot de groep van zogenaamde zorgwekkende zorgmijders.567 Het 

kabinet vreesde dat teveel nadruk op zelfbeschikking leidt tot verkommering en verloedering van een 

grote groep patiënten. Het toepassen van dwang, in de vorm van een opname, biedt echter ook niet 
                                                                                 

564 Toelichting op de wijzigingen van het wetsvoorstel Verplichte GGZ, p. 12 (vertrouwelijk) 

565 Nota van wijziging wetsvoorstel Verplichte GGZ, paragraaf 6 hoofdstuk 8 (vertrouwelijk) 

566 Toelichting op de wijzigingen van het wetsvoorstel Verplichte GGZ, p. 13 (vertrouwelijk) 

567 Kamerstukken II, vergaderjaar 1997-1998, 25763, nr. 1. 
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altijd het juiste effect. Het kabinet was ervan overtuigd dat mensen niet zonder een goede reden zorg 

mijden. Het gedrag van zorgmijders kan samenhangen met slechte ervaringen met (dwang van) het 

zorgsysteem. Het toepassen van dwang kan het opbouwen van een hulpverleningsrelatie 

belemmeren. Met dwang dient terughoudendheid te worden betracht, ook omdat niet teveel moet 

worden verwacht van de resultaten van dwangopname en dwangbehandeling bij zorgwekkende 

zorgmijders (doelmatigheid). Het gaat doorgaans om chronisch zieken die slechts tijdelijk geholpen 

zijn door opname. Zodra deze patiënten weer buiten de instelling verblijven, gaat het al snel weer 

mis. Volgens een advies van de Raad voor de Volksgezondheid en zorg (RVZ)568 uit 1996 biedt drang, 

in de vorm van bemoeizorg, meer mogelijkheden om perspectief te bieden aan zorgmijders. 

Bemoeizorg kan de negatieve effecten van dwang voorkomen en het hulpaanbod verbeteren aan 

‘problematische’ chronische patiënten. Het kabinet concludeerde in 1998 dat dwang terughoudend 

moet worden toegepast. Deze conclusie is in lijn met het rapport van de RVZ. Zorgwekkende 

zorgmijders zijn gebaat bij laagdrempelige zorg met een outreachend karakter, ook gezien de 

negatieve ervaring die deze doelgroep heeft met de toepassing van dwang.  

In het wetsvoorstel Verplichte GGZ569 lijkt meer ruimte te worden gecreëerd voor bemoeizorg. Het 

ultimum remedium beginsel, dat in artikel 2:1 is verankerd, veronderstelt dat hulpverleners de plicht 

hebben om op zoek te gaan naar een adequaat zorgaanbod voor mensen die geen vrijwillige zorg 

wensen (artikel 2:1 lid 1). Met aandacht, overtuigingskracht en drang kunnen hulpverleners mensen 

bewegen om hun gezondheidssituatie en leefomstandigheden zelf dusdanig te verbeteren dat 

onvrijwillige zorg kan worden voorkomen.570 Bemoeizorg klinkt ook door in artikel 3:3 lid 1 van het 

wetsvoorstel, waarin vanuit de gedachte van het subsidiariteitsbeginsel wordt benadrukt dat 

onvrijwillige zorg pas in beeld komt als er geen mogelijkheden voor vrijwillige zorg zijn.  

A m b u l a n t e  d r a n g  o f  d w a n g  

De RVZ wees in 1997 dwang met betrekking tot zorgwekkende zorgmijders niet zonder meer van de 

hand, aangezien zij door een combinatie van medicijnen en ambulante steun in een aantal gevallen 

beter konden functioneren. 571 De RVZ concludeerde in 1997 dat zorgwekkende zorgmijders vooral 

profijt konden hebben van ambulante dwangbehandeling. Concreet werd gedacht aan twee vormen: 

ambulante dwang als nazorg en ambulante dwang als alternatief voor dwangopname. Deze laatste 

vorm heeft ertoe geleid dat in 2005 de voorwaardelijke machtiging in de Wet Bopz werd 

opgenomen.572 De voorwaardelijke machtiging benadrukt het zelfbeschikkingsrecht van de patiënt. 

In eerste instantie kwamen volgens de nieuwe wettelijke regeling alleen patiënten die inzagen dat 

een behandeling noodzakelijk was en die zelf de gevolgen kunnen overzien komen in aanmerking 

voor een voorwaardelijke machtiging. Dit bracht Advocaat-Generaal Langemeijer in een conclusie bij 

een uitspraak van de Hoge Raad in 2005573 tot de verzuchting dat ‘het zelfbeschikkingsrecht van de 
                                                                                 

568 Raad voor de Volksgezondheid en zorg (1997). Beter (z)onder dwang. Zoetermeer. 

569 Kamerstukken II, vergaderjaar 2009-2010, 32399, nr. 2. 

570 Kamerstukken II, vergaderjaar 2009-2010, 32399, nr. 3, pag. 45. 

571 Raad voor de Volksgezondheid en zorg (1997). Beter (z)onder dwang. Zoetermeer. 

572 Kabinetsstandpunt over de evaluatie van de Wet Bopz; Kamerstukken II 1997/98, 25 763, nr. 1, blz. 65–68, i.h.b. 

blz. 67. 

573 Hoge Raad 29 april 2005, BJ 2005/15. 
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patiënt dus zó ver doorgevoerd is, dat de patiënt (i) de verlening van een voorwaardelijke machtiging 

door de rechter, (ii) de verlening van voorwaardelijk verlof door de geneesheer-directeur en (iii) de 

verlening van voorwaardelijk ontslag door de geneesheer-directeur, kan belemmeren door te 

weigeren in te stemmen met de te stellen voorwaarden’. Langemeijer vroeg zich af of het 

zelfbeschikkingsrecht zich dan niet tegen de patiënt keert. Is een patiënt niet meer gebaat bij een 

(door het regelmatig innemen van medicatie mogelijk gemaakt) verblijf buiten het psychiatrisch 

ziekenhuis dan door een gedwongen opneming? Is het wettelijke vereiste van een bereidverklaring 

alleen te beschouwen als een kwestie van efficiency (het verlenen van een voorwaardelijke 

machtiging is zinloos wanneer de patiënt al bij voorbaat niet bereid is zich aan de voorwaarden te 

houden) òf gaat het om een waarborg in het belang van de patiënt? Wat is er eigenlijk tegen een 

praktijk waarin de rechter zich laat leiden door zijn eigen inschatting of de patiënt zich aan de te 

stellen voorwaarden zal houden? De wetgever leek over het hoofd te hebben gezien dat er ook 

patiënten zijn die met de benodigde drang ambulant behandeld kunnen worden, maar die niet willen 

of kunnen instemmen met de voorwaarden van de voorwaardelijke machtiging, aldus Dijkers.574 

Dijkers voegde hieraan toe dat een inhoudelijk minimumvereiste is dat betrokkene aan het eigen 

leven enig sturing kan geven; als dat niet zo is, moet niet worden begonnen aan een ambulante 

maatregel.575 Uiteindelijk werd de Wet Bopz gewijzigd, en kwam het vereiste dat betrokkene moet 

instemmen met de voorwaarden voor een voorwaardelijke machtiging te vervallen. Daarvoor in de 

plaats kwam de wettelijke eis dat redelijkerwijs is aan te nemen dat de patiënt de te stellen 

voorwaarden zal naleven (artikel 14a lid 5 Bopz). 

Het wetsvoorstel Verplichte GGZ legt meer het accent op de mogelijkheid van ambulante dwang dan 

de huidige Wet Bopz, die toch vooral een opnamewet is. Het wetsvoorstel Verplichte GGZ onderkent 

veel meer dan de Wet Bopz dat er specifieke stoornissen zijn waarbij opneming niet wenselijk is of 

zelfs gecontra-indiceerd.576 Artikel 5:19, lid 1g biedt de mogelijkheid van ambulante verplichte zorg.  

E e n  c o n t i n u ü m  v a n  ( j u r i d i s c h e )  i n t e r v e n t i e s  

In het rapport ‘Noodgedwongen: zorg voor niet-opgenomen acute psychiatrische patiënten’577  uit 

2004 kwam de Gezondheidsraad met het advies om in nieuwe wetgeving een continuüm van 

mogelijkheden voor klinische en ambulante behandeling op te nemen, van bemoeizorg en overreding 

via drang naar dwang. Uiteraard diende het recht van patiënten op zelfbeschikking in beginsel 

gerespecteerd te worden, maar aldus het rapport, bij kwetsbare mensen kan bescherming van 

vrijheden leiden tot verwaarlozing, verkommering en verloedering. Dan komt hun recht op zorg in het 

gedrang. In elke situatie diende opnieuw naar de juiste balans tussen zelfbeschikking en bescherming 

gezocht te worden. Hulpverlening en wetgeving zouden dat mogelijk moeten maken. 

                                                                                 

574 Dijkers, W.J.A.M., Voorwaardelijke Bopz-machtiging: wat ging er mis en hoe kan het anders? Tijdschrift voor 

Gezondheidsrecht 2005 (6) p. 460-468. 

575 Dijkers, W.J.A.M., Voorwaardelijke Bopz-machtiging: wat ging er mis en hoe kan het anders? Tijdschrift voor 

Gezondheidsrecht 2005 (6) p. 460-468. 

576 Kamerstukken II, vergaderjaar 2009/10, 32 399, nr. 3, p. 12. 

577 Gezondheidsraad. Noodgedwongen, Zorg voor niet opgenomen acute psychiatrische patiënten. Den Haag 2004. 
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R i c h t l i j n  G G D ,  G G Z  N L  e n  K N M G  2 0 0 5  

Het formuleren van richtlijnen draagt ertoe bij dat het juridisch kader voor bemoeizorg inzichtelijker 

wordt gemaakt voor de praktijk. Een eerste poging daartoe is ondernomen door GGZ Nederland in 

2004. In de handreiking bemoeizorg wordt aandacht besteed aan de organisatorische 

randvoorwaarden, de voorwaarden aan de methodiek en de professional die bemoeizorg moet 

uitvoeren. In het nawoord van deze handreiking wordt een aantal veelzeggende uitspraken gedaan. 

De problematiek van de doelgroep, het spagaatkarakter van de dubbele doelstelling (zorg en 

overlastreductie), de juridische en ethische grenzen; al deze factoren stellen bijzonder hoge eisen aan 

de professional en laten zien dat overleg en communicatie belangrijke vereisten zijn voor het 

inrichten van bemoeizorg. In het verlengde daarvan hebben de GGD, GGZ Nederland en de KNMG in 

2005 de al genoemde ‘Handreiking gegevensuitwisseling in de bemoeizorg’ ontwikkeld.578 Een 

uitgangspunt van de handreiking is dat hulpverleners in alle fasen van de bemoeizorg de 

uitgangspunten van de Wgbo hanteren, dus ook in die gevallen dat er nog geen 

behandelingsovereenkomst is of nog geen geneeskundige handelingen worden verricht. In  de 

Handreiking staan tien aandachtspunten centraal: 

1 de rechten van cliënt worden gerespecteerd;  

2 voor cliënten is algemene informatie beschikbaar waarin vermeld staat wat hun rechten zijn en 

welke uitzonderingen hierop kunnen worden gemaakt;  

3 voor het tijdelijk beperken van de rechten van cliënt (waaronder het zonder diens toestemming 

verstrekken van persoonsgegevens aan anderen) dient een evident belang aanwezig te zijn;  

4 het verstrekken van persoonsgegevens zonder toestemming tijdens een vangnetoverleg vindt alleen 

plaats indien er geen minder ingrijpende mogelijkheid is;  

5 er vindt regelmatig evaluatie plaats of er nog steeds redenen zijn de rechten van cliënt te beperken;  

6 alleen relevante gegevens worden verstrekt in geval van verstrekking persoonsgegevens zonder 

toestemming;  

7 indien overgegaan wordt tot gegevensverstrekking als onder 6. bedoeld, dan dient daarvan 

aantekening te worden gemaakt in het dossier van cliënt;  

8 gespreksverslagen van contacten met anderen worden zoveel mogelijk gecodeerd of 

geanonimiseerd;  

9 deelnemers aan bemoeizorg betrachten geheimhouding;  

10 door de deelnemende organisaties worden ten behoeve van de bemoeizorg schriftelijke afspraken 

gemaakt. 

Dit is tot op heden de meest uitgewerkte normatieve tekst met betrekking tot bemoeizorg. De 

toelichting op de Handreiking maakt duidelijk hoe lastig deze vorm van zorg juridisch te duiden is. Het 

gaat om een grijs gebied dat door geen enkele wet in directe zin bestreken wordt. 

1.1.2.2 Ontwikkelingen in de rechtspraak 

De afgelopen jaren zijn diverse rechterlijke uitspraken gedaan die direct of indirect normatieve 

overwegingen bevatten die relevant zijn in de context van bemoeizorg. In deze paragraaf wordt een 

overzicht gegeven van de overwegingen uit enkele illustratieve rechterlijke uitspraken. 

                                                                                 

578 GGD Nederland, GGZ Nederland en de KNMG (2007). Handreiking gegevensuitwisseling in de bemoeizorg.  
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Onderscheiden wordt tussen uitspraken van tuchtcolleges en rechterlijke uitspraken in het kader van 

Bopz-procedures. 

T u c h t r e c h t s p r a a k   

B e r o e p s g e h e i m   

Diverse tuchtrechtelijke uitspraken hebben betrekking op het al dan niet terecht doorbreken van het 

beroepsgeheim.  

Het centraal tuchtcollege oordeelde op 16 januari 2001 (1999/283) dat een verpleegkundige, die 

gegevens over een patiënt zonder diens toestemming aan de RIAGG had doorgegeven, geen inbreuk 

op de privacy van klaagster kan worden verweten. De patiënt veroorzaakte extreme overlast, in het 

bijzonder geluidsoverlast door schreeuwen, tikken op verwarmingsbuizen e.d. Het regionaal 

tuchtcollege wees de klacht als kennelijk ongegrond af. Het centraal tuchtcollege oordeelde dat het 

de taak was van de verpleegkundige om de klachten te onderzoeken en de eventueel benodigde zorg 

te coördineren. De bevindingen van de verpleegkundige bij het huisbezoek waren dat klaagster zich 

manisch, tegen het psychotische aan gedroeg en dat zij dringend zorg nodig had. Daarna heeft de 

doorverwijzing door de verpleegkundige naar de RIAGG plaatsgevonden. In dat kader kan de 

verpleegkundige volgens de hoogste tuchtrechter geen inbreuk op de privacy worden verweten. 

Het regionaal tuchtcollege Amsterdam (21 januari 2003 (01211)) gaf een psychiater een 

waarschuwing omdat hij verzuimd heeft om eerst toestemming te vragen aan klager voordat hij 

contact opnam met diens ouders. Het tuchtcollege was van mening dat de psychiater buiten de 

patiënt op een hulpverlener van het RIAGG had mogen betrekken bij de behandeling van de klager. De 

patiënt verkeerde zoals voldoende kwam vast te staan in een zorgwekkende toestand, waarin hij zorg 

meed. Het getuigde van goed hulpverlenerschap dat verweerder met betrekking tot klager een 

vooraanmelding heeft gedaan, zodat een betere interventie zou zijn gewaarborgd in acute 

crisissituaties. De psychiater mocht in deze casus aan dit belang voorrang geven boven het algemeen 

geldend belang dat door de norm van de zwijgplicht wordt beschermd. Volgens het regionaal 

tuchtcollege kon onder dit soort omstandigheden goede zorg, waaronder begrepen preventieve 

acties, prevaleren boven handhaving van de geheimhoudingsplicht. Het regionaal tuchtcollege 

verklaarde wel gegrond het klachtonderdeel dat de psychiater zijn zwijgplicht heeft doorbroken in het 

contact met de ouders van de patiënt. Daarvoor vond de tuchtrechter geen rechtvaardiging, nu de 

patiënt meerderjarig was, wilsbekwaam ter zake en geen goed contact had met zijn ouders.  

Het centraal tuchtcollege oordeelde in 2010 dat een arts in redelijkheid aan haar plichten als goed 

hulpverlener invulling had gegeven door zonder de toestemming van klager met andere zorgverleners 

over hem te overleggen (LJN: YG1658). De arts maakte zich zorgen over de veelheid van hulpvragen 

van klager. In verband daarmee heeft zij op 17 november 2006 telefonisch contact opgenomen met 

een medewerker van het voordeurteam GGZ en aan deze gevraagd, wat het voordeurteam in de zorg 

voor een dergelijke casus zou kunnen betekenen. In maart 2007 had de arts opnieuw overleg met 

medewerkers van het GGZ-team. Daarop volgde een gezamenlijk huisbezoek met het team aan de 

patiënt, die toen in het huis van zijn moeder verbleef. De patiënt, die aanvankelijk instemde met het 
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gesprek, liep op een gegeven moment weg. In zijn beoordeling zegt het Centraal Tuchtcollege onder 

meer: “Op grond van de signalen die zij kreeg van door klager ingeschakelde hulpverleners mocht zij 

er echter redelijkerwijs van uitgaan dat klager niet zou openstaan voor een dergelijk gesprek, welke 

inschatting juist is gebleken”. Mede in dat licht meent het college “dat de arts (…) niet tuchtrechtelijk 

kan worden verweten dat zij uit hoofde van haar invulling van het goed hulpverlenerschap, waartoe 

zij jegens klager was gehouden, zonder dat tevoren met klager te bespreken informatie over klager 

met het voordeurteam heeft gedeeld.” 

Hoewel een hulpverlener dus blijkens de hiervoor genoemde jurisprudentie soms zonder 

toestemming van een patiënt gegevens over hem met anderen mag delen, moet hij wel voortdurend 

afwegen of het werkelijk zo is dat de hoofdregel, proberen om toestemming te krijgen van de patiënt, 

niet kan worden gevolgd. In een zaak uit 2012 verweet een patiënte een huisarts dat hij achter haar 

rug om de crisisdienst heeft benaderd en - medische - informatie over haar aan de crisisdienst heeft 

verstrekt. De arts gaf aan dat hij noodgedwongen zijn beroepsgeheim had doorbroken, omdat naar 

zijn mening in dit geval een goede behandeling prevaleerde boven zijn plicht tot geheimhouding. Het 

regionaal tuchtcollege verklaarde de klacht van patiënte gegrond, om drie redenen: de arts had geen 

enkele poging ondernomen om toestemming te krijgen van klaagster voor de melding bij de 

crisisdienst, de situatie was ten tijde van de gegevensuitwisseling (nog) niet te beschouwen als een 

crisissituatie, en de arts had nagelaten zijn ‘gewetensnood’ te delen met collega’s (Regionaal 

tuchtcollege Amsterdam 1 mei 2012, LJN: YG1978). 

O n g e v r a a g d e  b e m o e i e n i s  

Een kernaspect van bemoeizorg is ongevraagde bemoeienis met een binnen de doelgroep vallende 

patiënt. Een patiënt die dat overkwam, klaagde bij de tuchtrechter over het feit dat hij driemaal een 

bezoek heeft gehad van het psychiatrische mobiele behandelteam - waarvan de arts deel uitmaakt -, 

zonder dat hij daar zelf om had gevraagd. Hij verweet de arts dan ook dat deze zonder reden bij hem 

thuis langs kwam. De arts was samen met een sociaal psychiatrisch verpleegkundige (SPV) tweemaal  

bij klager op huisbezoek geweest om te beoordelen of hier sprake zou kunnen zijn van een 

psychiatrische stoornis en zo ja, welke mogelijkheden er aanwezig zouden kunnen zijn om met 

medewerking van de cliënt, de door cliënt gewenste hulp te bieden. De arts was uitsluitend 

exploratief en voor diagnostiek bij klager thuis geweest. De arts stelde een psychiatrische stoornis 

vast, waarbij hij constateerde dat klager op verschillende gebieden in zijn leven problemen 

ondervond. Na de huisbezoeken heeft de GGZ de zorg over klager op zich genomen. Het Centraal 

Tuchtcollege (13 februari 2007, 2005/290) oordeelde in deze procedure dat niet aannemelijk is 

geworden dat de arts bij de huisbezoeken aan klager had gehandeld in strijd met de zorg die hij 

jegens klager had behoren te betrachten als arts van een psychiatrisch mobiel behandelteam. Ook 

hier geeft de tuchtrechter de hulpverlener dus ook enige ruimte. 

O n z o r g v u l d i g  h a n d e l e n  

De tuchtrechtuitspraken geven ook inzicht in de verantwoordelijkheden van hulpverleners die 

betrokken zijn bij bemoeizorg. De zoon van klaagster (moeder) wordt in 2008 opgenomen op de 

afdeling somatiek en psychiatrie van de GGZ in verband met klachten van somberheid. Na een korte 
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opname wordt de behandeling, op eigen verzoek, ambulant voortgezet. De ambulante behandeling 

wordt eind 2008 omgezet in deeltijdbehandeling, omdat de zoon automutileert en een depressieve 

indruk maakt. Klaagster vindt het allemaal niet goed gaan en belt met de deeltijdbehandeling om 

haar zorgen te uiten. De sociotherapeut heeft daarna met de zoon gesproken en de volgende dag een 

afspraak gemaakt. Op weg naar de afspraak heeft de zoon zelfmoord gepleegd. Het centraal 

tuchtcollege (LJN:YG1952) legt de betrokken psychiater een waarschuwing op omdat zij in haar 

verantwoordelijkheid als ‘eindverantwoordelijk psychiater’ is tekortgeschoten. Hoewel binnen de 

organisatie weinig afspraken waren gemaakt over het informeren van de psychiater, heeft elke 

professional ook zijn eigen verantwoordelijkheid voor zijn handelen of nalaten. Met andere woorden: 

hij had moeten weten dat het niet goed ging met de zoon van klaagster. 

T u s s e n c o n c l u s i e  

Uit de hiervoor beschreven tuchtrechtelijke uitspraken kunnen met betrekking tot bemoeizorg een 

enkele vuistregels worden afgeleid: 

1 Een kenmerk van bemoeizorg is dat hulpverleners ongevraagd handelen. Van hulpverleners wordt 

echter wel verwacht dat zij eerst proberen om in overleg met de cliënt de vervolgstappen te 

bespreken; 

2 Overleg zonder toestemming van patiënt is toegestaan, als daardoor (andere) hulpverleners 

adequaat en tijdig kunnen reageren op een zorgelijke of crisissituatie. 

3 De grenzen van hulpverleners om een inbreuk te maken op het recht op zelfbeschikking zijn in het 

geval van bemoeizorg niet eenvoudig vast te stellen. In een aantal uitspraken van de tuchtrechter 

krijgt de hulpverlener het voordeel van de twijfel; zijn ‘outreachend’ handelen wordt 

gerechtvaardigd geacht; 

4 Onder omstandigheden kan goede zorg, waaronder begrepen preventieve acties, prevaleren 

boven de geheimhoudingsplicht; 

5 Hulpverleners hebben ieder een eigen verantwoordelijkheid in de keten van bemoeizorg en de 

invulling hiervan is afhankelijk van welke rol zij innemen. Van een psychiater wordt meer 

verwacht dan van bijvoorbeeld een sociaal psychiatrisch verpleegkundige. 

Geconcludeerd kan worden dat de tuchtrechter zich bewust is van de specifieke omstandigheden van 

bemoeizorg en van de beperkingen die dat met zich mee kan brengen om rechten van patiënten op 

de ‘normale’ manier toe te passen. De grote lijn van de tuchtrechtelijke uitspraken is dat 

hulpverleners onder omstandigheden op basis van goed hulpverlenerschap kunnen besluiten zonder 

toestemming van een patiënt stappen te zetten en/of gegevens te verstrekken aan derden.  

J u r i s p r u d e n t i e  i n  h e t  k a d e r  v a n  B o p z - p r o c e d u r e s  

Ook in een aantal uitspraken betreffende procedures op grond van de Wet Bopz komt de 

problematiek van bemoeizorg, zorgmijders en maatschappelijke teloorgang aan de orde. In deze 

uitspraken gaat het vooral over de scheidslijn tussen de noodzaak om patiënten wel of niet 

onvrijwillig op te nemen: Is er sprake van gevaar? Kan het gevaar nog buiten het ziekenhuis worden 

afgewend? Is bemoeizorg een optie? De voorwaardelijke machtiging vervult een belangrijke rol in het 

overzicht van de uitspraken die hieronder kort zijn weergegeven. De rechterlijke macht neemt in een 
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aantal uitspraken een duidelijk standpunt in. Het proportionaliteitsbeginsel leidt ertoe dat in een 

aantal uitspraken een patiënt niet gedwongen wordt opgenomen, ondanks een afwijkende mening 

van hulpverleners. Een belangrijke vraag voor de rechter? is: Wat is erger? Langdurige bemoeizorg of 

toch een (kortdurende) dwangopname?  

E e r s t  b e m o e i z o r g ,  d a n  v e r d e r g a a n d e  m a a t r e g e l e n  

Verzocht werd om een voorlopige machtiging voor een thuis verblijvende man vanwege gevaar van 

zelfverwaarlozing en maatschappelijke teloorgang, brandgevaar en gevaar van agressie naar anderen. 

De rechtbank weigert de verzochte machtiging. De rechtbank was er weliswaar van overtuigd dat 

betrokkene een vrij ernstige stoornis had, maar dat er vooralsnog onvoldoende feiten aanwezig 

waren om de inbreuk die een gedwongen opname op de fundamentele rechten van betrokkene zou 

maken te rechtvaardigden. De rechtbank overwoog dat betrokkene al geruime tijd in een geïsoleerde 

positie leefde en zeer waarschijnlijk zou blijven leven, maar dat geen sprake is van een zichtbare 

dalende trend in de maatschappelijke positie van betrokkene vergeleken met zijn eerdere 

maatschappelijk functioneren van de afgelopen jaren. De rechtbank nam aan dat de hulpverlening 

betrokkene zou blijven volgen, zorg zou blijven aanbieden en indien nodig zou ingrijpen, bijvoorbeeld 

door het aanbieden van bemoeizorg of het – opnieuw – indienen van een verzoek bij de officier van 

justitie. In deze zaak was derhalve de optie van bemoeizorg een argument om verdergaande dwang in 

de vorm van een rechterlijke machtiging vooralsnog af te wijzen (Rechtbank ’s Gravenhage 20 maart 

2008, BJ 2008/34) 

Ook de Hoge Raad (22 oktober 2010, BJ 2010/51, m.nt. W.Dijkers) boog zich over de vraag of sprake 

was van maatschappelijke teloorgang. In deze zaak motiveerde de rechtbank haar beslissing om geen 

voorwaardelijke machtiging te verlenen aldus: niet is komen vast te staan dat er geen alternatief voor 

dwangopname is en niet is komen vast te staan dat betrokkene niet wil worden gehoord. De officier 

van justitie gaat van die uitspraak in cassatie. De Hoge Raad kon zich vinden in de afwijzing van de 

machtiging door de rechtbank. De Hoge Raad wees erop dat er sprake was van “maatschappelijk 

verder afglijden, maar op dit moment geen acuut gevaar”. In zijn conclusie stelde A-G Langemeijer: 

“De lezer kan hieruit opmaken dat de rechtbank voor ogen heeft gestaan dat, omdat er geen sprake is 

van een acuut gevaar, er nog tijd genoeg is voor verdere inspanningen om met betrokkene in contact 

te komen en hem ertoe over te halen vrijwillig die medische hulp te aanvaarden waarmee het 

gevreesde gevaar kan worden gekeerd.” Ook in deze zaak krijgt bemoeizorg een duidelijke rol: 

proberen met betrokkene in contact te komen en hem te motiveren tot aanvaarding van hulp. 

B e t e k e n i s  v a n  w i l s b e k w a a m h e i d  

Verzocht is een voorlopige machtiging. De rechtbank stelt vast dat betrokkene lijdt aan een 

stemmingsstoornis met manische episodes, daarnaast is sprake van overmatig gebruik van sigaretten 

en een alcoholafhankelijkheid. Voorts staat vast dat het gestelde gevaar alleen gevaar betreft dat 

betrokkene zelf aangaat; er is geen sprake van gevaar voor derden of goederen van derden. Nu er 

geen gevaar voor anderen in het geding is, dient naar het oordeel van de rechtbank de zelfbeschikking 

van betrokkene voorop te staan. Daarbij speelt de wilsbekwaamheid een belangrijke rol. De rechtbank 

stelt de volgende vragen: is betrokkene in staat om haar wil ten aanzien van een behandeling van 
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haar (psychiatrische en somatische) aandoeningen te bepalen en is zij in staat om de risico’s en de 

gevolgen van het achterwege laten van deze behandeling voor haar gezondheid redelijkerwijs in te 

schatten? Of is er sprake van elkaar zodanig versterkende aandoeningen, dat haar denken en 

handelen daardoor geheel of voor het overgrote deel worden bepaald? Naar het oordeel van de 

rechtbank is er onvoldoende medische informatie voorhanden om deze vragen te kunnen 

beantwoorden. Bij tussenbeschikking belast de rechtbank een onafhankelijke psychiater met een 

nader psychiatrisch onderzoek, waarbij als centrale vraag dient te gelden of, en zo ja, in hoeverre, 

betrokkene in staat is haar eigen wil te bepalen zoals hiervoor omschreven (Rechtbank Groningen, 3 

maart 2011, JVGGZ 2011/31) 

Het vervolgonderzoek maakt inzichtelijk dat betrokkene voor een groot deel wordt geregeerd door 

haar stoornissen als het gaat om het maken van keuzes voor (niet) behandelen, dat er geen sprake is 

van wilsbekwaamheid ter zake. Bovendien leidt de rechtbank uit de deskundigenrapportage af dat 

betrokkene eigenlijk graag zelf anders zou willen leven dan zij in de afgelopen jaren, zonder adequate 

behandeling, feitelijk heeft gedaan, maar daar onder invloed van haar stoornissen niet zelf, zonder 

dwang van buitenaf, invulling aan kan geven. De verzochte machtiging wordt verleend. Relevant in 

deze casus dat de rechtbank overweegt dat er slechts van autonomie kan worden gesproken als er 

sprake is van wilsbekwaamheid: van het vermogen om op basis van voldoende informatie de eigen 

belangen redelijk te waarderen en dienovereenkomstig te beslissen.(Rechtbank Groningen, 13 mei 

2011, JVGGZ 2011/32 (vervolg van 2011/31), m.nt. TP Widdershoven 

T u s s e n c o n c l u s i e  

De uitspraken die in de context van de Wet Bopz zijn gedaan, illustreren onder meer de verhouding 

tussen bemoeizorg en (wettelijke) interventies die het zelfbeschikkingsrecht verdergaand beperken: 

bemoeizorg moet worden ingezet om een gedwongen opname zo mogelijk te voorkomen. In meer 

recente uitspraken komt het begrip wilsbekwaamheid in beeld. Als een betrokkene uitsluitend een 

gevaar voor zichzelf vormt en kan overzien wat de gevolgen en risico’s van zijn of haar handelen zijn, 

is de teneur in de rechtspraak dat de zelfbeschikking voorop staat en dat een gedwongen opname 

moet worden voorkomen. 

1.1.2.3 Juridische commentaren met betrekking tot bemoeizorg  

De juridische literatuur met betrekking tot bemoeizorg in de psychiatrie is zeer beperkt. In de enkele 

juridische commentaren579 die beschikbaar zijn worden vraagtekens geplaatst bij het huidige 

juridische kader dat van belang is met betrekking tot bemoeizorg. Zijn de Wgbo en de Wbp geschikt 

om bemoeizorg te faciliteren? Auteurs schrijven over knelpunten en dilemma’s die voortvloeien uit de 

Wgbo, de Wet Bopz en de Wbp. De ‘Handreiking gegevensuitwisseling bemoeizorg’ (2007) gaat uit 

van de Wgbo als juridisch kader voor bemoeizorg. Auteurs zijn van mening dat bemoeizorg zich maar 

matig verdraagt met de uitgangspunten van de Wgbo. Een zorgmijder geeft immers geen 

toestemming om hem te behandelen. Wat vormt dan de legitimering voor de hulpverlener om toch in 

te grijpen? De doelgroep, zo wordt gesteld, is te divers en onvoldoende gedefinieerd. Het is dan ook 
                                                                                 

579 H. Heeren en A. van Dam. Bemoeizorg en zelfbeschikkingsrecht, dilemma’s voor de hulpverlener. Journaal GGZ 

en recht 2010 (1), 2 en Ploem, M.C. en J.C.J. Dute. Handreiking ‘Gegevensuitwisseling in het kader van 

bemoeizorg’ onder de juridische loep. Tijdschrift voor gezondheidsrecht 2005 (6) p. 469-476. 
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moeilijk beperkingen van het zelfbeschikkingsrecht te formuleren die generiek van toepassing zijn op 

alle behandelrelaties met zorgwekkende zorgmijders. Alleen als een patiënt wilsonbekwaam is en 

ernstig nadeel kan worden voorkomen zou het zelfbeschikkingsrecht van een patiënt mogen worden 

beperkt. Bij bemoeizorg lijkt het echter niet altijd te gaan om het voorkomen van ernstig nadeel. 

Bovendien zijn lang niet alle zorgmijders wilsonbekwaam ten aanzien van hun situatie. Ook de Wbp 

vormt een barrière, door aan gegevensuitwisseling zonder toestemming de eis te stellen dat sprake is 

van een vitaal belang. De Inspectie voor de Gezondheidszorg concludeerde in 2003580 dat het 

juridisch kader voor veel hindernissen zorgt. De eisen van de Wgbo, zoals het informed consent, zijn 

gezien de aard van de doelgroep lang niet altijd haalbaar. De voorgeschreven geheimhoudingsplicht 

belemmert de voor goede hulpverlening noodzakelijke gegevensuitwisseling 

Heeren en Van Dam neigen ernaar om de Wet Bopz als juridisch kader te beschouwen voor 

zorgmijders, maar erkennen dat de Wet Bopz niet is toegesneden op de problematiek van de 

zorgwekkende zorgmijder, omdat zij aan de eisen voor een gedwongen opname niet altijd voldoen of  

het ziekenhuis (te) spoedig tot (voorwaardelijk) ontslag overgaat.581 Ploem en Dute wijzen op 

strijdigheid met de Wbp.582 Het verwerken van gevoelige gegevens voor hulpverlening zonder 

(impliciete) toestemming van de (wilsbekwame) betrokkene zou niet of nauwelijks verenigbaar zijn 

met de Wbp. Alleen wanneer de gegevensverwerking een vitaal belang van de betrokkene beschermt 

(waarbij moet worden gedacht aan ernstig gevaar voor de gezondheid van de betrokkene), biedt 

artikel 8 sub d Wbp enige ruimte. Ploem en Dute zijn ook vrij kritisch waar het gaat om het goed 

hulpverlenerschap te gebruiken als grond voor de gegevensuitwisseling zonder toestemming. Zij 

vragen zich af of hulpverleners niet nog verder van huis zijn indien schending van het vertrouwen van 

zo’n kwetsbare groep als bemoeizorgcliënten ertoe leidt dat zij zorg nog eerder zullen afwijzen?  

De in 2005 opgestelde Handreiking is volgens een aantal auteurs ook om andere redenen niet 

toereikend. De Inspectie voor de Gezondheidszorg concludeert in 2011 dat het van belang is een 

veldnorm te ontwikkelen in betreffende de vraag in welke situaties een vorm van bemoeizorg nodig is 

bij patiënten met (meestal chronisch) psychotische stoornissen.583 Wanneer mag een hulpverlener 

ingrijpen in het zelfbeschikkingsrecht van een patiënt? Wanneer is drang aan de orde en wanneer ga 

je over op dwang? Heeren en Van Dam bieden aan om de huidige Handreiking te wijzigen in een 

'Handreiking hulpverlener en cliënt in de OGGZ' die per project moet worden uitgewerkt of integraal 

moet worden opgenomen in een werkplan of convenant. Op die manier worden alle partijen 

gebonden aan de inhoud van de handreiking. Het verdient daarbij naar hun mening aanbeveling om 

per bemoeizorgproject een patiëntenfolder te maken en breed beschikbaar te stellen, waarin de 

werkwijze zoals afgesproken in het convenant beschreven wordt en tot wie de cliënt zich moet 

richten als er vragen of klachten zijn.  
                                                                                 

580 Inspectie voor de Gezondheidszorg. Staat van de gezondheidszorg 2003. Van overlastbestrijding naar 

bemoeizorg. Een onderzoek naar de kwaliteit van de ketenzorg voor zorgwekkende zorgmijders. Inspectie voor de 

gezondheidszorg. Den Haag: IGZ. 

581 H. Heeren en A. van Dam. Bemoeizorg en zelfbeschikkingsrecht, dilemma’s voor de hulpverlener. Journaal GGZ 

en recht 2010 (1), 2. 

582 Ploem, M.C. en J.C.J. Dute. Handreiking ‘Gegevensuitwisseling in het kader van bemoeizorg’ onder de juridische 

loep. Tijdschrift voor gezondheidsrecht 2005 (6) p. 469-476. 

583 Inspectie voor de Gezondheidszorg (2011). Rapport calamiteitenonderzoek naar de hulpverlening aan V., dader 

van het schietincident in Alphen aan den Rijn op 9 april 2011. Den Haag.  
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1.1.3 Empirische gegevens 

Om zicht te krijgen op ervaringen met bemoeizorg en eventuele knelpunten met betrekking tot de 

juridische aspecten ervan zijn interviews en focusgroepen gehouden met professionals. In deze 

paragraaf wordt daarvan verslag gedaan aan de hand van een aantal centrale thema’s. 

D o e l g r o e p  

De uitkomsten van het empirisch onderzoek laten zien dat de doelgroep van bemoeizorg de afgelopen 

jaren geleidelijk is uitgebreid. Het gaat niet meer alleen om mensen die ernstige overlast veroorzaken. 

Men heeft steeds meer te maken met mensen met een combinatie van een gedrags- of 

persoonlijkheidsstoornis, verslavingsproblematiek en overlast.  

Bemoeizorg begint vaak met een melding, waarbij externen hun zorgen uiten of overlast melden. Een 

multifunctioneel team en netwerk van verwijzende partijen, destilleren uit de melding of er sprake is 

van psychiatrie, verslaving of licht verstandig handicap. Er zijn vaak meerdere oorzaken waarom 

mensen niet in zorg zijn; men is gefrustreerd, men weet of kan het niet, of de ziekte zelf is debet aan 

het niet zoeken naar zorg. Bij een melding wordt onderzocht wie er last heeft, wat de precieze klacht 

is, wat het systeem is en op welke manier er contact gemaakt kan worden. Men heeft wel een reden 

(ingang) nodig om naar een klant toe te gaan. Vaak speelt er overlast van buren en komt de melding 

van een woningbouwcorporatie. Er zijn ook mensen die geen overlast verloederen en vereenzamen 

zonder overlast te veroorzaken. Over deze groep zijn de meningen verdeeld. Sommigen zeggen dat 

bemoeizorg hier niet aan de orde is: ‘Als hij geen overlast geeft, dan moet je niet gaan aanbellen’. 

Anderen menen dat ook in dergelijke gevallen bemoeizorg gewenst is. Zij hebben het gevoel niet aan 

hun zorgplicht te voldoen als ze bij zogenaamde ‘stille bemoeizorgers’ niet hun best doen een ingang 

te vinden. Een graadmeter voor bemoeizorg is de mate van lijdensdruk bij de persoon zelf of bij 

omgeving. ‘iedereen mag leven zoals hij wilt, maar als er een bepaalde lijdensdruk aanwezig is, dan 

grijp je wel eerder in”. Concreet wordt er naar basisbehoeften (Maslov) en situatie gekeken (geestelijk, 

financiën, woning). Zorgen van de omgeving betekent niet altijd dat er bij een cliënt sprake is van 

lijdensdruk. Ook bij een lage levenstandaard kan de persoon in kwestie gelukkig zijn. Bemoeizorg 

heeft dan een rol in het beschermen van mensen tegen de buitenwereld; ‘om ze te laten zijn wie ze 

zijn’. De omgeving vindt het vaak ook geruststellend dat de persoon in beeld is bij de zorg. Tegenover 

omwonenden kan bemoeizorg een sussende functie hebben.  

E r g e r  v o o r k o m e n  

Zorgverleners zien, in lijn met het wettelijke kader, bemoeizorg als een mogelijkheid om erger, 

namelijk wettelijke dwang, te voorkomen. Men richt zich primair op het in zorg krijgen van mensen 

die dit nodig hebben. Het doel van bemoeizorg is volgens hulpverleners om “mensen die niet in zorg 

zijn, nergens aankloppen of geen verbinding vinden in de zorg, toch ergens naar toe te leiden”. 
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V e r t r o u w e n  o p b o u w e n  

Daarom wordt er in de praktijk eerst ingezet op het ‘verleiden’ van mensen richting de zorg. Dat 

verleiden gaat gepaard met een intensieve en langdurige investering in contact. De hulpverlener is 

hierin creatief. Wat hij of zij allemaal doet voor een cliënt om vertrouwen te winnen, kan ver gaan. 

Bijvoorbeeld het afstruinen van rommelmarkten voor dakpannen in je vrije tijd, is iets wat ter sprake 

kwam. Hierin wordt onderhandeld met de cliënt. “Als ik wat voor jou doe, verwacht ik ook iets er voor 

terug.”  

Ook wordt ingezet op het overreden van een cliënt. Dit gebeurt onder meer door middel van 

motivationele gespreksvoering. Een van de respondenten geeft als voorbeeld een patiënt met 

cannabisgebruik. Men probeert de patiënt in te laten zien hoe het zou zijn om niet meer te gebruiken.  

‘Zo help je iemand in zijn keuzemogelijkheid vergroten dan alleen maar ‘ik blow gewoon door’. Je hoopt 

dat iemand meer overwogen gaat kiezen. Of misschien wel een keer gaat minderen om te kijken hoe dat 

voelt. Daar ben je grootste gedeelte van de gesprekken daarmee bezig.’ 

Dit soort gesprekken kan ook gaan over dagbesteding. Veel mensen zeggen dat ze niet zo nodig de 

deur uit hoeven, maar dat geeft het risico tot vereenzaming en verloedering. Een externe motivatie 

zoals de mogelijkheid tot uithuisplaatsing geeft meer drangmogelijkheden waardoor patiënten 

mogelijk iets aan zichzelf kunnen doen wat meer kwaliteit van leven geeft. Dwang wordt gezien als 

laatste redmiddel. Echter, indien het gevaar acuut is, wordt er niet geschroomd om een 

dwangopname aan te vragen. Het gevaar dat iemand zijn woning verliest als gevolg van zijn 

psychiatrische stoornis wordt als voldoende reden gezien voor een ibs aanvraag. 

Z e l f b e s c h i k k i n g  

Bemoeizorg heeft volgens hulpverleners paternalistische elementen, maar wel met het doel 

(uiteindelijk) de keuzemogelijkheden van patiënten te vergroten. 

“Patiënten hebben pas een keuze als de keuzemogelijkheden ook gezien worden.” 

De patiënt moet wel het gevoel houden dat hij zelf verantwoordelijk is. In principe is de rol van de 

hulpverlening het meedenken, tenzij zaken uit de hand lopen. Dan kan uiteindelijk besloten worden 

tot ingrijpen. Als een patiënt zich niet houdt aan de huisregels van zijn woonvorm, dan worden de 

risico’s daarvan wel besproken.  

“Je biedt dan een alternatief aan voor dat gedrag, bijvoorbeeld een vrijwillige opname. Je wijst ook op de 

nadelen van het blowen. Dat het kan leiden dat je de woning kwijtraakt.” 

Men weegt ook af in hoeverre dwangbehandeling effect zal hebben. Een overweging hierbij is dat 

men een cliënt de ‘kans’ wil geven om met behulp van een dwangbehandeling zijn ‘echte’ wens te 

uiten. Met name wordt hier  gerefereerd aan alcoholisme/ verslaving. Een cliënt verdient het om 
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gedwongen af te kicken om in nuchtere toestand te kennen te geven of hij of zij daadwerkelijk wil 

blijven drinken. Dat heeft wel zijn grenzen;  

“Dat inzicht, dat moment van helderheid, daar heeft de mens recht op vinden wij, ook al is het 

gedwongen. Als de teloorgang zo groot is, nemen we hem een keer op en kijken of er iets aan te doen is. 

Dan moet hij ontgiften, maar dan hebben we het wel over een RM. Als je dat gedaan hebt en hij valt 

terug, dan heeft het niet zoveel zin om dat nog vijf keer te doen. Dan houdt het op. (….) Je hebt ook het 

recht om je langzaam dood te drinken. Daar kun je ingewikkeld over doen, maar dat kunnen we niet 

helemaal tegenhouden.” 

C o n t a c t  

In hoeverre een hulpverlener contact kan maken met de persoon speelt een rol bij de beslissing tot 

bemoeizorg of een andere (dwang)interventie. Naast gevaar is ook de mate van wilsbekwaamheid 

bepalend bij de vraag of moet worden ingegrepen.  

“Op het moment dat iemand wilsonbekwaam is, dan kan ik wel aardig praten en kijken of ik contact 

met hem krijg, maar slaat het nergens op. Dan gaat het niet goed, dan moeten we wat doen. En nemen 

we iemand op. Bij gevaar. Als iemand gevaarlijk is en wilsonbekwaam en hij leidt aan een psychiatrische 

ziekte, dan heb je de plicht om iemand op te nemen.”  

Veel cliënten kunnen wel op een bepaalde manier overleggen en instemmen ondanks een 

psychiatrische aandoening. De vraag is dan wel wat die instemming waard is. Een instemming op 

oneigenlijke gronden kan juist beschouwd worden als een teken van wilsonbekwaamheid, aldus een 

van de respondenten: 

‘Ik heb ooit een cliënt uitgelegd wat curatele is en moest een handtekening zetten. Hij wilde dat alleen 

doen als hij met mij naar de McDonald’s mocht. Ik snap het wel maar aan de andere kant als je zo 

makkelijk je handtekening zet, is het ook wel goed om onder curatele te gaan. Het is niet sjiek, maar wel 

ja.’ 

In een van de focusgroepen wordt aangegeven dat dwangbehandeling in de kliniek ook een negatief 

effect kan hebben. Het schaadt de vertrouwensband met de cliënt en het kan traumatiserend zijn. Er 

bestaat in de praktijk behoefte aan meer mogelijkheden voor ambulante dwang. De procedure om 

eerst een cliënt gedwongen op te nemen, werkt vertragend met gevolg meer fysieke, cognitieve 

schade. 

R e c h t e r l i j k e  m a c h t i g i n g  e n  b e m o e i z o r g  

De voorwaardelijke machtiging  (VWM) is een goed middel voor een bepaalde doelgroep, maar is niet 

mogelijk bij patiënten die niet willen of kunnen instemmen met de voorwaarden. Voor deze groep 

worden onvoldoende middelen ervaren om preventief te werken. In de visie van de respondenten 

moet de verwachting bestaan dat de cliënt zich aan de voorwaarden houdt, als dat niet zo is, wordt 

door de rechter doorgaans een VWM niet gegeven. Een ander bezwaar van de VM is dat verlenging 
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soms lastig is. Het wordt dan onduidelijk wat het gevaar nog is. Een VWM wordt als een goed 

preventief instrument beschouwd maar als het goed gaat, vervalt de reden om een VWM te 

verlengen.  

“Dan zegt de rechter ook wel, ik verleng hem, maar houd er rekening mee dat de volgende keer er meer 

argumenten moeten zijn wat het gevaar nu is.” (focusgroep bemoeizorgteam) 

O n t w i k k e l i n g e n  d i e  b e m o e i z o r g  b e l e m m e r e n   

Volgens hulpverleners is de ambulante zorg is minder toegankelijk geworden dan vroeger, waardoor 

er cliënten buiten de boot vallen. Mensen worden te snel uitgeschreven als ze niet op hun afspraak 

komen. Er is veel meer nadruk komen te liggen op de zelfstandigheid van cliënten, onder met mom 

van vraaggerichte zorg.  

“Wij komen mensen tegen die het niet lukt om allerlei dingen te regelen. Zelf beschikken lukt niet altijd. 

Vroeger konden bijvoorbeeld gemeentes nog wel eens wat bankieren voor mensen. Dan werd de huur al 

door de sociale dienst betaald. Dat willen de gemeentes niet meer, mensen moeten dat zelf regelen. Dat 

baart mij zorgen.” (spv-er bemoeizorg) 

Ook wordt gesignaleerd dat de GGZ steeds meer in termen van specialismen gaat werken, waardoor 

het lastig is om cliënten van de bemoeizorg in een vervolgtraject te krijgen. Het is niet altijd duidelijk 

welke problematiek op de voorgrond staat, bijvoorbeeld in geval van alcoholverslaving en 

psychiatrische problematiek of verstandelijke beperking.  

R i c h t l i j n e n  e n  w a a r b o r g e n  

C o n s i s t e n t i e  

Het is van belang om consistent te zijn als hulpverlening. Er zijn een aantal basisvoorwaarden waar 

een hulpverlener in de bemoeizorg aan moet voldoen, stellen de geïnterviewde hulpverleners. Men 

moet voldoende tijd maken voor de cliënt, fatsoenlijk zijn en respect hebben en doen wat je belooft.  

G e g e v e n s u i t w i s s e l i n g  t u s s e n  p a r t i j e n  

Met name als er overleg is tussen verschillende partijen (GGZ, politie, woningbouw) wisselen partijen 

makkelijker informatie uit als de lijnen kort zijn. Desalniettemin is het van belang om de richtlijnen 

goed in acht te nemen. Het moet duidelijk zijn waarom bepaalde informatie over een cliënt nodig is 

en waarom deze informatie niet via de cliënt zelf verkregen kan worden. Een criterium dat wordt 

genoemd is dat informatie die ook bij buren bekend is, uitgewisseld mag worden. Tegelijk wordt 

aangegeven dat het uitwisselen tussen partijen niet alleen als waardevol wordt ervaren met het oog 

op de belangen van de cliënt, het geeft ook inzicht in de verschillende expertises, motieven en 

belangen van de partijen, waardoor de samenwerking beter verloopt. De politie heeft bijvoorbeeld 

vaak weinig kennis van het proces van zorg. Door elkaar te informeren ontstaat meer begrip voor 

elkaars belangen en motieven.  



199 

1.1.4 Conclusies 

A l g e m e e n  

Bemoeizorg richt zich op mensen met psychische stoornissen die hulp nodig hebben, maar deze hulp, 

mede onder invloed van hun psychische stoornis, niet willen, kunnen of durven te vragen. Het 

uitblijven van tijdige hulp of ondersteuning kan leiden tot een toename van lijdensdruk en/ of 

overlast, en in bepaalde gevallen ook tot een irreversibele verergering van het ziektebeeld. Het gaat 

om processen en ontwikkelingen die vele jaren het leven en het doen en laten van een patiënt kunnen 

domineren. Vanuit de klassieke visie op zelfbeschikking (als afweerrecht) komt aan een 

behandelweigering van een patiënt juridisch gezien veel betekenis toe. Maar wat als die weigering 

niet kan worden gezien als een vrijwillige en weloverwogen keuze, maar veeleer moet worden 

beschouwd als een mede met de psychiatrische stoornis voortvloeiende vorm van ‘onvrijheid’? In zo’n 

geval is het maar de vraag of een behandelweigering van de patiënt een adequate vorm van 

zelfbeschikking is. Dan kan ook worden gesteld dat die weigering de mogelijkheden van de patiënt tot 

zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfontplooiing juist schaadt. Zelfbeschikking leidt er in dergelijke 

gevallen toe dat de patiënt zieker wordt en meer lijdensdruk ervaart, zonder dat kan worden gezegd 

dat dit een vrije keuze is. Het is vanuit dit perspectief dat hulpverleners aan psychiatrische patiënten 

die geen hulp zoeken of deze afwijzen, niettemin hulp aanbieden of deze zelfs ‘opdringen’, 

bijvoorbeeld door de patiënt frequent op te zoeken. Dat is de kern van bemoeizorg. Beoogd wordt de 

patiënt alsnog voor hulp te motiveren, of te voorkomen dat de situatie van kwaad naar erger gaat;  

het stabiliseren van de situatie kan al winst zijn. Hier komen ook dimensies van zelfbeschikking als 

keuzevrijheid en zelfontplooiing in beeld. Voor zover een patiënt op basis van bemoeizorg in zijn eigen 

situatie kan blijven en bijvoorbeeld een dwangopneming kan worden voorkomen, draagt bemoeizorg 

bij aan het versterken van mogelijkheden tot keuzevrijheid. Voor zover ‘bemoeizorgers’ een patiënt 

kunnen ‘verleiden’ tot het aanvaarden van een hulpaanbod kan tijdelijk of  langdurig een verbetering 

van de gezondheidssituatie van de patiënt worden bereikt, hetgeen bijdraagt aan of in elk geval 

mogelijkheden biedt tot zelfontplooiing. De kunst is dat cliënten de ‘verleiding’ niet ervaren als 

‘bemoeien of opdringen’. In de praktijk zetten hulpverleners in op het maken van contact en zoeken 

aansluiting bij de ‘echte wens’ van de cliënt waarbij soms de cliënt geholpen mag worden zijn ‘echte 

wens’ te formuleren. De betekenis van wilsbekwaamheid mag in dit kader niet worden vergeten. In de 

jurisprudentie keert dit begrip regelmatig terug. Zelfbeschikking wordt nauw gerelateerd aan 

wilsbekwaamheid: een patiënt kan alleen zijn zelfbeschikking uitoefenen als hij op basis van 

voldoende informatie zijn eigen belangen redelijk kan waarderen en in staat is om zelf een keuze te 

maken. Wilsonbekwaamheid is echter niet altijd doorslaggevend voor een begrenzing van de 

zelfbeschikking. Als de rechter constateert dat de situatie thuis niet dermate schrijnend is, oftewel er 

is niet sprake van gevaar, een patiënt nergens toe verleid of gedwongen mag worden. 

Wilsbekwaamheid lijkt op dat moment minder relevant. 

Juridisch en wettelijk gezien bevindt bemoeizorg zich in een schemergebied. Er is geen wet die 

letterlijk verbiedt dat hulpverleners een patiënt ongevraagd (blijven) bezoeken en hulp aanbieden. Via 

de invulling van het Wgbo-begrip goed hulpverlenerschap ervaren hulpverleners enige ruimte voor 

bemoeizorg. Toch hebben velen hierbij een ongemakkelijk gevoel. Dit gevoel kan worden versterkt 

door een veelvoorkomend fenomeen op het terrein van de bemoeizorg: het vernemen en gebruiken 
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van op de patiënt betrekking hebbende gegevens die afkomstig zijn uit verschillende bronnen of van 

verschillende actoren, binnen en buiten het domein van de gezondheidszorg (zorg, maatschappelijk 

werk, wonen, sociale dienst, energieleveranciers, politie/justitie, familieleden e.d.). De afgelopen jaren 

zijn tal van samenwerkingsverbanden gecreëerd waarin dergelijke informatie wordt uitgewisseld. Te 

denken valt aan de in veel gemeenten bestaande ‘veiligheidshuizen’. Het onderzoek wijst onder meer 

uit dat in de praktijk van de zorgverlening onduidelijkheid bestaat over de (on)mogelijkheden om in 

de context van bemoeizorg zonder voorafgaande expliciete toestemming van patiënten gegevens 

over hen uit te wisselen, zowel binnen het zorgdomein, als tussen het zorgdomein en andere 

maatschappelijke sectoren. Tegelijkertijd vindt deze uitwisseling plaats, heeft deze voor de betrokken 

hulpverleners een hele sterke ratio en valt niet te verwachten dat zij zich op dat punt eenvoudig laten 

bijsturen. Hulpverleners ervaren juist ook met betrekking tot patiënten die op basis van niet aan de 

vrije wil toe te rekenen factoren niet om hulp kunnen of willen vragen een zorgplicht; ook in de 

rechtspraak, en in het bijzonder in de tuchtrechtspraak, wordt een dergelijke zorgplicht aangenomen. 

Belangrijk is wel dat bemoeizorg, als handelen in een juridisch schemergebied, wordt genormeerd.  

De huidige wetgeving is evenwel niet toereikend om bemoeizorg en in het bijzonder 

gegevensuitwisseling te normeren. De Wbp en ook de Wgbo hanteren uitgangspunten die niet 

stroken met de intentie van bemoeizorg. Een optie zou kunnen zijn om in het toekomstige juridische 

kader (Wet Verplichte GGZ) ook expliciet aandacht te besteden aan bemoeizorg in de vorm van 

ambulante drang. Nu beperkt het wetsvoorstel zich tot ambulante dwang. Dit neemt niet weg dat 

binnen het huidige juridische kader wel degelijk aanknopingspunten te vinden zijn die invulling geven 

aan goed hulpverlenerschap en de wijze van gegevensuitwisseling. Belangrijke voorwaarden zijn dat 

hulpverleners altijd moeten proberen om toestemming te krijgen van betrokkene en er daadwerkelijk 

sprake moet zijn van een crisissituatie. Wetgeving is echter niet het enige instrument om meer 

invulling te geven aan bemoeizorg. Richtlijnen voor besluitvorming en zorgvuldigheidseisen zijn ook 

relevant. De in 2005 door GGD Nederland, GGZ Nederland en de KNMG ontwikkelde Handreiking is 

een voorbeeld. Zoals hierboven vermeld verdient het echter aanbeveling hierin de motieven en 

overwegingen van hulpverleners meer te verdisconteren. Indien bemoeizorg beredeneerd en 

zorgvuldig wordt ingezet, en in de motivering aansluiting wordt gezocht bij het doel van de 

interventie in termen van keuzevrijheid en zelfontplooiing kan worden geconcludeerd dat de daaruit 

voortvloeiende beperkingen van zelfbeschikking als afweerrecht wordt ‘gecompenseerd’. 

K e r n p u n t e n  

D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

Hoewel het juridisch en ethisch gezien een schemergebied betreft wanneer zelfbeschikking van een 

persoon begrensd zou moeten worden, speelt in de praktijk de motivatie mee dat een zorgwekkende 

zorgmijder zijn of haar ‘echte wensen’ niet goed overziet en dat een bepaalde vorm van hulp of zorg 

kan bijdragen de inhoud van zijn zelfbeschikking te herwinnen. De gedachte is dat in sommige 

gevallen het gerechtvaardigd is iemands afweerrecht te begrenzen omwille van het creëren van meer 

authentieke keuzemogelijkheden. Vaak wordt hiermee ‘zachte’ dwang bedoeld, het aanbieden van 

hulp en verleiden tot zorg. Zowel vanuit de Wgbo als de Wet Bopz is een rechtvaardiging voor ‘zachte’ 

dwang dat ingrijpender beperkingen van zelfbeschikking kunnen worden voorkomen. Volgens de 

rechtspraak mag van de hulpverlener verwacht worden dat hij hier sterk op inzet. Verleiden tot zorg is 
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geoorloofd als dwang daarmee kan worden vermeden. Hulpverleners zien hierin eveneens een 

belangrijke rechtvaardiging voor bemoeizorg. Zij benadrukken daarnaast ook het positieve doel van 

bemoeizorg, namelijk betrokkene in zorg te krijgen om hem te helpen zijn leven op orde te brengen. 

Bemoeizorg verhoudt zich op een ingewikkelde wijze tot zelfbeschikking als keuzevrijheid. In 

vergelijking tot dwang is er enige ruimte om een keuze te maken: betrokkene wordt niet elke keuze 

ontnomen, maar wordt ertoe gemotiveerd de ‘juiste’ keuze te maken, namelijk het accepteren van 

zorg. De keuzevrijheid is echter beperkt. Bovendien wordt het aanbod nadrukkelijk niet geformuleerd 

in de vorm van informed consent, zoals zelfbeschikking als keuzevrijheid vooronderstelt. 

Hulpverleners rechtvaardigen bemoeizorg door erop te wijzen dat mensen die zorg mijden, bij 

voorbeeld omdat ze verslaafd zijn, niet werkelijk een keuze maken. Men wil betrokkene juist in staat 

stellen daadwerkelijk keuzen te maken. De tendens in de rechtspraak om wilsbekwaamheid meer 

aandacht te geven sluit hierbij aan. Hierbij hoort ook dat de hulpverlener de betrokkene informeert 

over de te zetten stappen, en open moet zijn over zijn intenties en activiteiten. Of de hulpverlener ook 

daadwerkelijk toestemming moet vragen voor bemoeizorg is niet eenduidig in de rechtspraak terug 

te vinden. De focus in recente jurisprudentie beperkt zich tot de verplichting van informeren. Dat 

houdt mogelijk ook verband met het feit dat bemoeizorg niet altijd ‘zorgverlening’ in de traditionele 

zin hoeft te zijn. Vaak gaat het ook om praktische hulp, zoals bemiddelen met de buren, het bieden 

van hulp bij de financiële administratie e.d. Tegelijkertijd, betekent keuzevrijheid ook dat mensen die 

niet altijd wilsbekwaam ter zake zijn, maar waarbij geen sprake is van een achteruitgang van een 

situatie, het recht hebben om met rust te worden gelaten. Een belangrijke voorwaarde is echter wel 

dat er (nog) niet sprake is van een crisissituatie. 

Bemoeizorg wordt ook ingegeven door het belang van zelfbeschikking als zelfontplooiing. Mensen die 

in kommervolle omstandigheden verkeren, zichzelf verwaarlozen en overlast bezorgen, beschikken 

lang niet altijd over het vermogen om hun leven zelf vorm te geven. Bemoeizorg beoogt dit vermogen 

te versterken en tevens de mogelijkheden die er zijn voor cliënten inzichtelijk te maken en daarbij de 

juiste vorm van ondersteuning te bieden. 

B e p e r k i n g e n  e n  v e r s t e r k i n g e n  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

Bemoeizorg zet een aantal juridische beginselen die samenhangen met zelfbeschikking als 

afweerrecht onder druk. Eén daarvan is het recht op privacy. De uitwisseling van gegevens is van 

belang om bemoeizorg effectief te laten zijn. Bestaande richtlijnen beogen dit zorgvuldig te doen 

plaatsvinden: niet meer dan nodig en goed gedocumenteerd. Hulpverleners moeten niet meer in de 

persoonlijke levenssfeer treden dan nodig is. In bemoeizorg staat ook het principe van informed 

consent onder druk. Dit principe is verbonden met zelfbeschikking als afweerrecht (recht om 

behandeling of zorg te weigeren) en zelfbeschikking als keuzevrijheid (mogelijkheid om te kiezen op 

basis van adequate informatie). Informed consent veronderstelt motivatie bij de hulpvrager. Bij 

bemoeizorg ontbreekt dit en is de zorg erop gericht betrokkene te bewegen zorg te accepteren. 

Hulpverleners richten zich op het creëren van vertrouwen en wederkerigheid, zowel tegenover de 

cliënt als onderling. Terwijl informed consent vertrouwen veronderstelt, richt bemoeizorg zich op het 

opbouwen van vertrouwen. In dit kader wordt wel informatie gegeven, zodat betrokkene niet 

overvallen wordt, maar blijft het expliciet vragen van toestemming (met de mogelijkheid nee te 

zeggen) vaak achterwege. De jurisprudentie sluit hier aan op de praktijk, aangezien deze de eis van 
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informatievoorziening centraal lijkt te stellen, maar minder duidelijk is over de 

toestemmingsvoorwaarde. 

De Handreiking van de GGD, GGZ Nederland en de KNMG uit 2005 lijkt de kern van de bemoeizorg 

niet helemaal te raken. Hulpverleners formuleren zorgvuldigheid in termen van consistentie en 

afweging van de noodzaak tot ingrijpen. Dat is ook in de (tucht)rechtspraak terug te vinden. De 

juridische basis van de handreiking zou breder ingestoken kunnen worden dan alleen via de Wgbo, 

zodat meer recht wordt gedaan aan de ontwikkelingen in rechtspraak en praktijk. Daarbij speelt een 

belangrijke rol dat de Wgbo wordt geassocieerd met de situatie van patiënten die een 

behandelingsovereenkomst sluiten en hulpverlener de ‘opdracht’ geven om aan hen zorg te verlenen. 

De situatie van bemoeizorg past niet in dit beeld en roept om die reden vragen op over de (on) 

mogelijkheden op basis van de Wgbo.  

Bijzondere aandacht vraagt de situatie waarin met bemoeizorg niet meer kan worden volstaan en 

formele vormen van dwang nodig zijn, zoals een gedwongen opname op grond van de Wet Bopz. De 

sinds 2005 in de wet opgenomen voorwaardelijke machtiging wordt daarbij in de praktijk 

geprefereerd boven een rechterlijke machtiging tot opneming en verblijf. De praktijk laat zien dat zich 

ook bij toepassing van de voorwaardelijke machtiging problemen voordoen, waardoor soms toch, en 

contre coeur, gekozen moet worden voor de in termen van zelfbeschikking ingrijpender machtiging 

tot opneming en verblijf.  

Tegelijkertijd laat de jurisprudentie zien dat de overstap van bemoeizorg naar een gedwongen 

opname of een voorwaardelijke machtiging een grote stap is. In diverse uitspraken prevaleert de 

wens van de betrokkene, ook als deze geen of onvoldoende ziekte-inzicht heeft, om thuis te blijven 

wonen en waarbij hulpverleners betrokkene zo goed als mogelijk is in de gaten proberen te houden.  

V e r h o u d i n g  v a n  b e l a n g e n  

Bemoeizorg richt zich zowel op het belang van betrokkene als op dat van de omgeving. Het 

uitgangspunt is dat betrokkene zorg nodig heeft om niet verder in de problemen te komen. Vaak is de 

aanzet tot bemoeizorg te vinden in de overlast voor de omgeving. Bemoeizorg beoogt die overlast te 

verminderen, en zo een situatie te creëren waarin de relatie tussen betrokkene en mensen in de 

omgeving wordt genormaliseerd. Bemoeizorg veronderstelt dat de belangen van het individu (degene 

die bemoeizorg nodig heeft)en de omgeving uiteindelijk niet tegengesteld zijn.  

De omgeving wordt ook regelmatig actief betrokken bij bemoeizorg. Dat geldt onder andere voor de 

familie indien zij in beeld zijn. In de jurisprudentie wordt zijdelings ook aandacht besteed aan de rol 

van familie bij bemoeizorg. Er zijn geen tuchtzaken die zich specifiek op dit thema richten. De 

handreiking van de GGD, GGZ Nederland en de KNMG en de wetgever zijn op dit punt vrij strikt. In 

beginsel mag er niet zonder toestemming van de patiënt gegevens worden opgevraagd bij dan wel 

uitgewisseld met de familie, tenzij er een vitaal belang is en/of de cliënt wilsonbekwaam ter zake is 

en de gegevensuitwisseling in het belang van de patiënt is (Wgbo). Dit wordt in de praktijk 

waarschijnlijk minder streng gehanteerd, gezien bovengenoemde grondgedachte dat de belangen 

van de betrokkene en die van de omgeving niet los van elkaar staan.  
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1.2 Zelfbinding 

1.2.1 Definitie en (zorg)praktijk 

Zelfbinding betekent dat een wilsbekwaam persoon van 16 jaar of ouder met een psychiatrische 

aandoening zich via een schriftelijke verklaring kan verbinden tot opneming, verblijf en behandeling 

in een psychiatrisch ziekenhuis, of tot het ondergaan van de in de verklaring omschreven behandeling 

na gedwongen opneming, ook al verzet hij zich op dat moment daartegen.584 Daarbij bestaat de 

mogelijkheid om op basis van de zelfbindingsverklaring van de patiënt ruimere criteria voor het 

toepassen van dwang te gebruiken dan wettelijk in situaties zonder zelfbindingsverklaring mogelijk 

is.De vraag is wat zelfbeschikking in deze context betekent. Binnen dit thema heeft zelfbeschikking 

een paradoxaal karakter. De patiënt beslist zelf hoe en wanneer zijn zelfbeschikking mag worden 

begrensd.  

Ter illustratie kan de volgende casus dienen.  

Marc heeft last van terugkerende psychoses en maakt gebruik van de zelfbindingsmogelijkheid. Sinds 2008 is zijn 

zelfbindingsverklaring twee keer omgezet in een zelfbindingsmachtiging. Dit bleek niet eenvoudig. Hij vertelt dat bij hem het 

probleem is dat een beginnende psychose moeilijk is vast te stellen, omdat hij communicatief sterk is. Hierdoor ontstaan er 

twijfels of er sprake is van een psychose. 

“Want ook al was ik psychotisch, ik kon toch wel goed mezelf verdedigen als het ging om mijn idealen. Ik wilde mijn fiets niet langer 

op slot zetten, ik wilde me niet door angst laten domineren, daar had ik toch een verhaal bij, waarvan je kan zeggen, is dat 

psychotisch?” 

Zijn overtuigingskracht was een probleem bij de keren dat zijn zelfbindingsverklaring moest worden bekrachtigd. Voor de 

onafhankelijke psychiater was het moeilijk om vast te stellen dat er sprake van een psychose was en voldaan werd aan de 

afgesproken voorwaarden voor opname. Uiteindelijk stemde de psychiater er mee in dat er aan de criteria voldaan werd, omdat de 

ambulante behandelaren hem overtuigden van de noodzaak, niet op basis van wat Marc liet zien;  

“Ik kwam er niet goed uit op basis van de verschijnselen en wat er op papier stond. Ik kon niet 100% voor mezelf rechtvaardigen dat ik 

er achter stond dat dit nu aan de hand was. Dat is het lastige dat het gaat om een situatie waarbij het nog niet ‘full blown’ is, maar 

een voorsituatie. Schrijf het dan maar eens goed op papier om het zo te definiëren dat het herkenbaar is. Dat was nu dus niet zo. 

Gelukkig heb ik Marc naderhand gesproken, en hij zei toen dat het wel klopte. Ik was wel blij dat ik dat toen van hem hoorde, want ik 

vond het wel een ingewikkelde.” 

Ook de ambulante behandelaar geeft aan hoe lastig het is bij Marc vast te stellen of er sprake is van een psychose. De familie krijgt 

als eerste een vermoeden en neemt dan contact op. Een goede verhouding en vertrouwensband met de behandelaar is dan ook 

noodzakelijk. Men moet elkaar goed kennen en voortdurend blijven evalueren.  

De zelfbindingsverklaring van Marc is voortdurend aangescherpt op basis van de ervaringen. Marc heeft nu bijvoorbeeld laten  

                                                                                 

584 De wettelijke regeling onderscheidt twee vormen van zelfbindingsverklaringen. In paragraaf 1 wordt dit 

onderscheid nader toegelicht. 
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opnemen dat de onafhankelijke psychiater het advies van de behandelende psychiater over moet nemen. Daarbij heeft Marc 

opgenomen dat er een periode van drie weken tussen moet zitten om vergissingen uit te kunnen sluiten. In die periode moet het 

contact met de behandelaar geïntensiveerd worden.  

“Daarom heb ik die drie weken ingebouwd. Als de onafhankelijke psychiater het niet ziet, dan hebben we nog drie weken dat ik met 

mijn psychiater regelmatig ga praten, mijn familie blijf ik intensief zien en dan zijn we toch weer een paar weken verder. Daar voelde 

ik me wel goed bij.” 

Marc houdt op deze manier de controle.  

“Stel je voor dat ze ooit, dat ik minder goed in mijn vel zit en men gaat denken dat ik weer in een psychose zit, dat mijn ouders dan 

kunnen bellen en de psychiaters de psychose niet kunnen zien, dat, dat dan voldoende is om dat aan de rechter voor te leggen. Dat  

gaat me iets te snel. We moeten gewoon een paar weken meer nemen. Want op een gegeven moment is het te zien.” 

Afgelopen jaar ontstond er wederom een psychose bij Marc. De familie gaf hun zorgen aan bij de psychiater. De ambulante 

psychiater kon de psychose niet direct constateren, maar door het contact te intensiveren, werd het duidelijker. Zij stelde voor om 

de medicatie te verhogen waarmee de cliënt instemde. Na vijf dagen kwam de cliënt weer uit de psychose. Achteraf vertelde zijn 

psychiater hem dat zij de zitting al aan het voorbereiden was. Dat bleek niet meer nodig.  

Marc geeft aan de absolute wens te hebben om niet meer psychotisch door het leven te gaan hoewel hij erkent dat, dat niet voor 

alle mensen met een psychotische aandoening geldt.  

“Ik heb er genoeg van meegemaakt om te weten dat je daar ook over kunt terugdenken als; ‘ik heb het leven op een bijzondere manier 

meegemaakt’, maar overwegend was het wel zwaar. Ik heb geen heimelijk verlangen om psychotisch te zijn.”  

Het hebben van een zelfbindingsverklaring geeft Marc een goed gevoel en rust. Ook voor zijn familie en vrienden is het prettig, 

stelt hij. Zij staan niet langer machteloos aan de zijlijn.  

“Die hel waar we met zijn allen door heen gingen, daarvan weten we nu dat het niet meer zo lang zou duren.” 

1.2.2 Wetgeving, rechtspraak en literatuur 

1.2.2.1 Wetgeving 

De zelfbindingsregeling585 is op 1 januari 2008 in werking getreden en is opgenomen in de artikelen 

34 a-p Wet Bopz. Deze regeling is alleen van toepassing in psychiatrische instellingen.586 De gedachte 

achter zelfbinding is het respecteren van de zelfbeschikking van een patiënt, omdat de patiënt de 

mogelijkheid krijgt om zelf zijn wensen over gedwongen opname en behandeling in een 

zelfbindingsverklaring vast te leggen.587 Hoewel de uitvoering van de inhoud van de verklaring tegen 

                                                                                 

585 Wet van 20 november 2006, Stb. 2006, 680 

586 Inspectie voor de Gezondheidszorg. Verslag van bevindingen met het instrument zelfbinding, Den Haag, 2009. 

587 Berghmans, R., Om bestwil. Paternalisme in de psychiatrie. Amsterdam: Thesis Publishers, 1992. 
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de wil van de patiënt plaatsvindt, strookt deze wel met de (eerder geuite) wensen van de patiënt, op 

een moment waarop hij ter zake wilsbekwaam ter zake. De grondgedachte van zelfbinding is dat de 

keuze over opname en behandeling die de psychiatrische patiënt eerder uit eigen vrije wil heeft 

gemaakt, moet prevaleren boven zijn later daartegen bestaand verzet als gevolg van een door de 

geestesziekte aangetaste wil.588 

Zelfbinding ziet in feite toe op het vacuüm tussen de situatie waarop de patiënt niet langer instemt 

met de behandeling en die waarin dwang kan worden toegepast. Daarbij hoeft zelfbinding niet 

beperkt te blijven tot één bepaalde behandeling. Ook een samenstelling van verschillende 

maatregelen gericht op het herstellen of stabiliseren van de gezondheidstoestand van de patiënt kan 

onderwerp van zelfbinding zijn. Aldus kan ook de continuïteit van de behandeling van de patiënt 

beter worden gewaarborgd.589 

A c h t e r g r o n d  

Het uitgangspunt van de Wet Bopz is dat opname en behandeling in een psychiatrische instelling 

plaatsvindt na geïnformeerde toestemming van de patiënt. Onvrijwillige opname en behandeling zijn 

alleen mogelijk als er sprake is van de noodzaak om gevaar dat voortvloeit uit de geestesstoornis af te 

wenden. De koppeling van stoornis en gevaar, in die situaties dat de patiënt niet zelf van oordeel is 

dat opname en/of behandeling noodzakelijk is, maakt dat sommige patiënten in het gat vallen dat 

bestaat tussen opname/behandeling met toestemming en onvrijwillige opname/behandeling.590 In 

dat kader rees de vraag of het niet mogelijk en wenselijk zou zijn om mensen in de gelegenheid te 

stellen om, indien ze dit wensen, aan te geven dat ze in een eerder stadium – d.w.z. als (nog) geen 

sprake is van gevaar – desnoods tegen hun wil opgenomen en/of psychiatrisch behandeld willen 

worden. Daarbij werd gedacht aan personen die regelmatig ontregeld raken, maar daarnaast heldere 

periodes hebben waarbij ze nagenoeg symptoom- en crisisvrij zijn.591 In dat kader kan zelfbinding 

ook voorkomen dat mensen te lang van adequate zorg verstoken blijven omdat ze in geval van crisis 

de hulp weigeren, waarvoor zij in een heldere periode kiezen.  

De regeling lijkt te suggereren dat patiënten moeten weten waaraan zij zich van te voren verbinden. 

Toch is het goed denkbaar dat iemand ook zonder persoonlijke opname-ervaring voldoende inzicht 

kan hebben in de praktische gevolgen van zelfbinding. Het is veel belangrijker dat betrokkene bij het 

opstellen van de verklaring wilsbekwaam ter zake is. Het enkele feit dat een patiënt een mentor of 

curator heeft, doet daar niet aan af, zo volgt uit art. 34j jo. art. 8 lid 2 van de wet. Patiënten zijn 

immers niet wilsonbekwaam als ze een mentor of curator hebben; per beslissing – en dit geldt ook 

ten aanzien van zelfbinding - moet door de hulpverlener worden beoordeeld of een patiënt in staat is 

om een beslissing te nemen en de gevolgen daarvan te kunnen overzien. De regeling vindt geen 

toepassing bij patiënten in de verstandelijk gehandicaptenzorg of de psychogeriatrie. Daarnaast is de 

reikwijdte van zelfbinding beperkt tot de intramurale setting. 

                                                                                 

588 J. Dorscheidt, R. Berghmans: Art. 34a, in W.J.A.M. Dijkers, T.P. Widdershoven (red.): De Wet Bopz, artikelsgewijs 

commentaar (losbladige editie), Den Haag: Koninklijke Vermande, 2002, Aanv. 42 (augustus 2009). 

589 Dorscheidt en Berghmans 2009. 

590 Dorscheidt en Berghmans 2009.  

591 Kamerstukken II, vergaderjaar 2001/02, 28283, nr. 3, p. 2. 



206 

In het kabinetsstandpunt naar aanleiding van de eerste Bopz-evaluatie werd eigenlijk al groen licht 

gegeven voor een zelfbindingsregeling. Het kabinet schetst daarin een aantal juridische voorwaarden 

en procedurele waarborgen, waar een wettelijke zelfbindingsregeling aan zou moeten voldoen.592 

Zelfbinding is zonder een wettelijke basis niet mogelijk omdat het gaat om een aanzienlijke 

aantasting van fundamentele rechten.  

V o r m e n  v a n  z e l f b i n d i n g  

In de zelfbindingsverklaring kunnen twee soorten bindende afspraken worden vastgelegd. Dit kunnen 

allereerst afspraken zijn over hoe de patiënt behandeld wil worden als hij wordt opgenomen met een 

IBS of RM. De andere optie is het vastleggen van afspraken over in welke situaties een patiënt onder 

dwang opgenomen wil worden in een psychiatrisch ziekenhuis en hoe hij vervolgens behandeld wil 

worden. In beide gevallen gaat het om afspraken die pas uitgevoerd gaan worden als het slechter 

gaat met de patiënt en hij niet meer vrijwillig meewerkt. De zelfbindingsverklaring voor opname en 

behandeling komt pas tot werking als een rechter een zelfbindingsmachtiging heeft afgegeven. De 

zelfbindingsverklaring gericht op behandeling kan pas uitgevoerd worden als een patiënt is 

opgenomen met een IBS of RM. 

H u i d i g e  w e t g e v i n g  

De huidige wettelijke zelfbindingsregeling bestaat uit twee hoofdonderdelen: een 

zelfbindingsverklaring en een zelfbindingsmachtiging. De zelfbindingsverklaring is een schriftelijke 

verklaring waarin de betrokkene zich verbindt tot opneming en het ondergaan van de in de verklaring 

omschreven behandeling, of tot het ondergaan van de in de verklaring omschreven behandeling 

indien hij gedwongen zal worden opgenomen, ook al verzet de patiënt zich ten tijde van opname of 

behandeling daartegen. De patiënt moet 16 jaar of ouder zijn en tijdens het opstellen van de 

verklaring wilsbekwaam ter zake zijn (artikel 34a lid 1 en artikel 34p lid 1). De wet stelt ook een aantal 

eisen aan de verklaring zelf, die in overleg met een (behandelend) psychiater opgesteld moet zijn. In 

de verklaring zijn de omstandigheden voor opname beschreven, de soort behandeling en de duur van 

de behandeling (artikel 34 b lid 1). Vervolgens moet de verklaring ook gezien zijn door een 

onafhankelijk psychiater, die ook een oordeel geeft over de wilsbekwaamheid  van de betrokkene 

(art. 34c). In artikel 34c lid b staat vermeld dat de onafhankelijk psychiater ook beoordeeld of de 

patiënt, als het slecht met hem gaat, door de afspraken in de verklaring zodanig kan opknappen dat 

hij weer wilsbekwaam ter zake wordt. 

De zelfbindingsverklaring wordt op schrift gesteld, gedateerd en door de betrokkene en beide 

genoemde psychiaters ondertekend (art. 34d lid 1). Alle betrokkenen ontvangen ook een afschrift 

van de zelfbindingsverklaring, inclusief de inspecteur voor de gezondheidszorg en aan een door 

betrokkene zelf aan te wijzen persoon. De hoofdinspecteur GGZ houdt een register bij van alle 

zelfbindingsverklaringen. De verklaring is maximaal een jaar geldig en kan telkens voor eenzelfde 

periode worden verlengd (artikel 34e lid 1). De (voorziene) behandeling mag niet langer dan zes 

weken duren (artikel 34 b lid 2). In een zelfbindingsverklaring moeten de volgende elementen zijn 

opgenomen: 

1 Een beschrijving van de omstandigheden waarbij een patiënt bereid is zich te laten opnemen 
                                                                                 

592 Kamerstukken II, vergaderjaar 1997/98, 25763, nr.1. 
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2 In welk psychiatrisch ziekenhuis wil de patiënt worden opgenomen 

3 Een omschrijving van de behandeling (ook als hij met een IBS of RM wordt opgenomen) 

4 De duur van de behandeling (met een maximum van zes weken) 

In de voorlichtingsbrochures van VWS593 wordt aan dit rijtje toegevoegd dat de verklaring ook 

vergezeld moet gaan van het behandelplan. In de wet is deze verplichting niet terug te vinden. Er zijn 

twee vormen van een zelfbindingsverklaring. Een patiënt kan in een zelfbindingsverklaring 

vastleggen onder welke omstandigheden hij opneming, verblijf en behandeling van zijn 

geestesstoornis aan de orde acht (artikel 34b). Bij verzet van de betrokkene hiertegen en wanneer de 

omstandigheden zoals omschreven in de verklaring aan de orde zijn, is voor opneming, verblijf en 

behandeling een bijzondere rechterlijke machtiging, de zgn. zelfbindingsmachtiging (artikel 34a lid 2), 

vereist. Een andere optie is dat een patiënt met een RM of IBS is opgenomen en de in de verklaring 

omschreven behandeling mag plaatsvinden, ook al is de patiënt op dat moment niet daartoe bereid 

(artikel 34p). In beide gevallen moet er dus eerst een uitspraak van een rechter komen, alvorens de 

inhoud van de verklaring in gang kan treden. 

De rechter moet een zelfbindingsmachtiging van te voren toetsen. Hij toetst niet het gevaarscriterium 

maar beoordeelt of de in de verklaring voorziene omstandigheden zich voordoen en of de betrokkene 

op dat moment niet bereid is tot opneming of behandeling in het ziekenhuis (artikel 34f). Daarbij zal 

hij onder meer letten op symptomen die horen bij bepaalde ziektebeelden, waaruit kan worden 

afgeleid dat de patiënt de controle over zichzelf begint te verliezen en dreigt af te glijden naar een 

ernstige situatie die gekenmerkt wordt door het ontbreken van ziekte-inzicht. De rechter toetst 

derhalve niet de noodzaak tot opneming en verblijf of behandeling, maar uitsluitend of de in de 

verklaring omschreven omstandigheden zich voordoen.594 Bij de gehele aanvraag zijn maar liefst drie 

psychiaters betrokken: degene waarmee de betrokkene zijn zelfbindingsverklaring heeft opgesteld 

(artikel 34b), een verklaring van een psychiater die niet bij de behandeling is betrokken (artikel 34c) en 

een verklaring van een psychiater die betrokkene kort tevoren heeft onderzocht, maar niet bij diens 

behandeling betrokken was waaruit blijkt dat de in de verklaring omschreven omstandigheden zich 

voordoen.   

Als betrokkene op basis van een zelfbindingsmachtiging in het ziekenhuis verblijft, is de regeling van 

hoofdstuk III niet van toepassing (zie artikel 34n). De patiënt is in dat geval vrijwillig opgenomen.  

De zelfbindingsverklaring biedt geen grond voor gedwongen opname en slechts een beperkte grond 

voor dwangbehandeling. Alleen de dwang die is afgesproken in de verklaring mag worden toegepast. 

Als zich niet voorziene situaties voordoen, die niet zijn vastgelegd in de zelfbindingsverklaring, mag 

alleen met toestemming van de patiënt een behandeling worden ingezet. Indien de patiënt binnen de 

instelling een gevaar vormt voor zichzelf of anderen en in die gevallen dat een zelfbindingsverklaring 

niet meer toereikend is kan alsnog een RM of IBS worden aangevraagd. In dat geval is wel hoofdstuk 

III van de Wet Bopz van toepassing. 

                                                                                 

593 http://www.dwangindezorg.nl/procedures/zelfbindingsmachtiging/procedure-zelfbindingsverklaring 

594 Kamerstukken II, 2001-2002, 28283, nr. 3, p. 8. 
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T o e k o m s t i g e  w e t g e v i n g  

In het wetsvoorstel Verplichte GGZ595 (WVGGZ) heeft zelfbinding ook een plek gekregen. De 

zelfbindingsmachtiging als zodanig is echter komen te vervallen aangezien het wetsvoorstel slechts 

één machtiging kent: de zorgmachtiging. In dit wetsvoorstel staat goede zorg op maat centraal.596  

Verplichte zorg kan bestaan uit verschillende interventies op het terrein van de zorg, variërend van 

verzorging, bejegening, behandeling, inclusief opneming, begeleiding of bescherming. De verplichte 

zorg kan zowel ambulant als semimuraal of intramuraal worden verleend. Een patiënt heeft de 

mogelijkheid om zijn voorkeuren ten aanzien van de behandeling op een zorgkaart vast te leggen en 

daarnaast ook een zelfbindingsverklaring op te stellen.  

Het doel van de zorgkaart is om de wensen en voorkeuren van de patiënt ten aanzien van de 

(verplichte) zorg weer te geven (artikel 5:15). De geneesheer-directeur en de rechter moeten kennis 

nemen van de inhoud ervan. De gehonoreerde voorkeuren worden in de zorgmachtiging vermeld 

(artikel 6:3 lid 2b). De inhoud van de zorgkaart moet ook bekend zijn bij de zorgverantwoordelijke 

(artikel 8:8 lid 1). 

De procedure van zelfbindingsverklaring (artikel 4:1 – 4:3) is nagenoeg gelijk aan de procedure in de 

Wet Bopz. Kern van de zelfbinding is dat een persoon met een psychische stoornis een verklaring 

opstelt waarin hij aangeeft onder welke omstandigheden hem verplichte zorg moet worden verleend 

en welke vormen van zorg dan mogen worden toegepast, ook als hij zich daar op dat moment tegen 

verzet. In artikel 4:1 lid 2e is bepaalt dat voor de continuïteit van zorg relevante familieleden en 

naasten worden vermeld in de verklaring, zodat in het geval van een terugval van betrokkene 

duidelijk is wie uit zijn omgeving geïnformeerd en bij de zorg betrokken moet worden. Het is aan 

betrokkene zelf om te bepalen welke personen relevant zijn voor de continuïteit van zorg. 

Een ander nieuw element is dat de zelfbindingsverklaring vergezeld moet gaan met een zorgplan. Om 

te voorkomen dat er bij de uitvoering van de zorgmachtiging onduidelijkheid ontstaat over wat al dan 

niet binnen de grenzen van de zelfbindingsverklaring valt, zal de verplichte zorg nauwkeurig moeten 

worden omschreven. Dit betekent bijvoorbeeld ook dat het toezicht op de uitvoering en tussentijdse 

toetsing van de verplichte zorg onderdeel moeten uitmaken van de zelfbindingsverklaring. Een 

onderdeel van de zelfbindingsregeling kan ook zijn ambulante verplichte zorg. Het andere nieuwe 

element is dat een minderjarige tussen 12 en 16 jaar een verklaring mag opstellen. Een voorwaarde is 

dat de vertegenwoordiger de verklaring ook ondertekend. De verklaring kent geen maximale 

geldigheidsduur meer. Het is aan betrokkene om gezamenlijk met een arts (de zorgverantwoordelijke) 

de duur te bepalen. De verplichting van een jaarlijkse herziening vervalt. Tot slot moet elke 

zelfbindingsverklaring worden ondertekend door de arts en de geneesheer-directeur.  

Het onderdeel zelfbinding speelt in het wetsvoorstel Verplichte GGZ een belangrijke rol. De strekking 

van het wetsvoorstel is dat zelfbinding, en ook de zorgkaart, een instrument is dat actief door de 

zorgverantwoordelijke wordt benoemd in overleg met de patiënt en zijn familie. Bij het verlenen van 

de zorgmachtiging wordt de inhoud van zelfbindingsverklaring en zorgkaart meegenomen (artikel 6:3 
                                                                                 

595 Kamerstukken II, 2009–2010, 32 399, nr. 2. 

596 Kamerstukken II, 2009–2010, 32 399, nr. 3, p. 4 en 59-62. 
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lid 2b). Daarnaast is in artikel 8:23 de verplichting voor de zorgverantwoordelijke opgenomen om na 

beëindiging van de zorgmachtiging of de crisismaatregel de verplichte zorg te evalueren. De 

uitkomsten van deze evaluatie zijn bedoeld om bij te dragen aan het vastleggen van de  voorkeuren 

en wensen van de patiënt vast te leggen in een zorgkaart of een zelfbindingsverklaring.  

1.2.2.2 Rechtspraak 

In een zeer beperkt aantal gevallen heeft de rechter de afgelopen jaren een uitspraak gedaan met 

betrekking tot een zelfbindingsverklaring is samenhang met een zelfbindingsmachtiging. 

R e c h t b a n k  A l k m a a r ,  3 0  j a n u a r i  2 0 0 9  ( B J  2 0 0 9 / 3 7 )  

Verzocht werd om een zelfbindingsmachtiging bij de rechtbank. Het ging in dit geval om het gegeven 

dat patiënt al een paar keer was weggelopen, tegen het advies van de instelling voor verslavingszorg. 

De rechtbank verleent een zelfbindingsmachtiging voor de duur van drie dagen, sinds de regeling op 1 

januari 2008 in werking is getreden. De machtiging gaat gepaard met een zelfbindingsverklaring 

waarin werd aangegeven onder welke omstandigheden de betrokkene gedwongen wilde worden 

opgenomen en behandeld. De machtiging werd verleend omdat de in de zelfbindingsverklaring 

genoemde omstandigheden zich voordeden - in dit geval wilde patiënt als er signalen waren van 

terugval in alcoholgebruik een behandeling ondergaan in de zin van een detoxicatiefase met 

eventueel in te stellen medicatie ter preventie van ontwenningsverschijnselen- en patiënt 

onvoldoende wil meewerken.  

R e c h t b a n k  H a a r l e m  1 5  m a a r t  2 0 1 0  ( B J  2 0 1 0 / 4 1 )   

Betrokkene gaf ter zitting aan nog volledig achter de inhoud van de zelfbindingsverklaring te staan. 

Zij was er nog steeds erg trots op dat zij deze verklaring met haar psychiater heeft opgesteld. Zij 

bestreed echter dat er op dit moment sprake was van omstandigheden die tot opname zouden 

moeten leiden. haar advocaat bracht evenwel naar voren dat aan alle wettelijke vereisten voor 

toewijzing van de zelfbindingsmachtiging was voldaan en dat voldoende aannemelijk is dat sprake 

was van in de zelfbindingsverklaring genoemde omstandigheden. Zij achtte het daarom in het belang 

van haar cliënte dat het verzoek werd toegewezen. 

De zelfbindingsverklaring bevatte de twee vormen van zelfbinding: art. 34b (gedwongen opname en 

behandeling) en 34p (dwangbehandeling na gedwongen opname) Wet Bopz. Ten aanzien van beide 

situaties werd in de verklaring een negental omstandigheden beschreven, waaronder patiënte wilde 

worden opgenomen en/of behandeld. Daarbij gold dat een combinatie van minstens twee van deze 

omstandigheden ‘aannemelijk maakte’ dat het afwenden van verdere ontregeling zonder opname 

niet meer mogelijk was. Het ging om ongewone uitgaven en het kopen van meer eten dan 

gebruikelijk, afname van zelfzorg, tekenen van beginnende ontremming. De patiënte had over 

dwangbehandeling zeer gedetailleerd een aantal zaken uitgewerkt. In geval van (dwang)opname 

wenste patiënte dat maatregelen (bijv. gesloten afdeling, separatie) werden toegepast in een nader 

omschreven locatie. In die situatie wilde patiënte dat iemand haar de zelfbindingsverklaring voorlas, 

haar uitlegde wat er stond te gebeuren en waarom. Verder wilde zij – voor zover haalbaar – niet 

worden opgenomen met tussenkomst van de politie maar via de ambulance, indien de veiligheid 
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daarbij gewaarborgd was. Met het oog op dit vervoer werd tevens omschreven welke handelingen 

(m.n. het toedienen van bepaalde medicatie in een nader aangeduide dosering) uitgevoerd dienden te 

worden, gelet op het dan te verwachten gedrag van patiënte. Voorts wilde patiënte liever niet worden 

gesepareerd, maar dat er middelen worden gebruikt (bijv. medicatie) die separatie zouden kunnen 

voorkomen. Als die niet effectief bleken, mocht patiënte alsnog worden gesepareerd, zij het zo kort 

mogelijk. Als met medicatie de separatieduur kon worden bekort, was patiënte daarmee akkoord. Tot 

slot hechtte patiënte eraan in de bewuste omstandigheden rustig, respectvol en niet-dwingend te 

worden bejegend. 

De rechtbank verleent een zelfbindingsmachtiging voor de duur van zes weken. In deze uitspraak 

werd opgemerkt dat de toewijzing van het verzoek voldoet aan de criteria van proportionaliteit, 

subsidiariteit en doelmatigheid.  

1.2.2.3 Juridische commentaren  

In juridische commentaren wordt zelfbindingsregeling van de Wet Bopz nogal eens als een vorm van 

‘juridisering’ getypeerd, vanwege de complexiteit en omslachtigheid van de wettelijke regeling.597 

Een terugkerende vraag in de literatuur is dan ook of niet een betere balans gevonden had kunnen 

worden tussen rechtsbescherming enerzijds en effectiviteit en uitvoerbaarheid in de praktijk 

anderzijds.598 Kernprobleem is en blijft de omslachtigheid en ingewikkeldheid van de regeling, aldus 

Van der Zanden en Berghmans in recente publicaties. Gevers schreef in 2001 dat nog maar moet 

worden afgewacht of de zelfbindingsregeling in een substantiële behoefte gaat voorzien.599 Hij lijkt 

gelijk te hebben gekregen gezien de aantallen (zie hieronder,  par. 2.3). Onduidelijk is of de vele 

formaliteiten waarmee de regeling is omkleed het gebruik van het zelfbindingsinstrument 

belemmeren of zelfs ontmoedigen. Indien dat laatste geval het geval zou zijn, dreigt de regeling zijn 

doel voorbij te schieten. Ook zorgverleners vinden de zelfbindingsregeling ingewikkeld en 

omslachtig.600 

Hoewel diverse GGZ-organisaties ten tijde van de invoering van de regeling tevreden waren over de 

inhoud, hadden zij graag gezien dat de in de zelfbindingsverklaring afgesproken behandeling ook 

ambulant uitgevoerd kon worden en bij een onvrijwillige opname met een zelfbindingsverklaring de 

rechter achteraf kon toetsen of de opname terecht was.601 Toch geeft Van der Zanden aan dat de 

praktijk positief is gestemd over de regeling. Berghmans pleit voor een vereenvoudiging van de 

regeling, door te kiezen voor een rechterlijke toetsing achteraf in plaats van vooraf. Deze procedure 

sluit aan bij het model van de huidige procedure van de inbewaringstelling, waarin de rechterlijke 

toets ook pas plaatsvindt nadat de opname al is gerealiseerd.602  

                                                                                 

597 Zie o.a. Dorscheidt en Berghmans 2009. 

598 Berghmans, R.L.P. Zelfbinding: bijna 20 jaar later. Journaal Ggz en recht, 7, 2010, 86. 

599 Gevers, J.K.M., Zelfbinding in de psychiatrie: kanttekeningen bij een conceptwetsvoorstel. Tijdschrift voor 

Gezondheidsrecht, 2001 (8), 189-196. 

600 Dorscheidt en Berghmans 2009. 

601 Van der Zanden 2010. 

602 Berghmans 2010. 
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Dorscheidt en Berghmans hebben gewezen op enkele punten die extra aandacht vragen.603  

1 Het risico bestaat dat de zelfbindingsregeling tot misbruik leidt. Kwetsbare mensen zouden onder 

druk gezet kunnen worden om voor zelfbinding te kiezen (waardoor de vrijwilligheid in het 

gedrang komt) of een zelfbindingsverklaring op te stellen in een situatie waarin ze niet 

wilsbekwaam zijn. De vraag is of de huidige wettelijke regeling voldoende waarborgen biedt ter 

voorkoming van potentieel misbruik. In de literatuur en ook de rechtspraak zijn hier nog geen 

aanknopingspunten voor te vinden. Bovendien lijkt het sterk gejuridiseerde karakter van de 

zelfbindingsregeling – rechterlijke toetsing voorafgaand aan interventie, betrokkenheid van een 

niet bij de behandeling betrokken psychiater, rechtsbijstand en mogelijke betrokkenheid van de 

PVP – misbruik uit te sluiten. Van belang voor een verantwoorde effectuering van zelfbinding is 

een goede omschrijving van de omstandigheden waarin de betrokkene wenst dat in de toekomst 

geïntervenieerd wordt. Deze omschrijving is immers voorwerp van rechterlijke toetsing in geval 

om het verlenen van een zelfbindingsmachting wordt verzocht. De gekozen formulering komt 

hierbij dan ook groot gewicht toe.  

2 De wet verbindt geen vormvereisten aan de beschrijving van de bewuste omstandigheden. Een 

voorbeeld van een (te) algemene formulering is: “Als ik in de war ben en onverantwoorde dingen 

wil”. Een voorbeeld van een – mogelijk – te gedetailleerde formulering luidt: “Als ik langer dan 

een week onafgebroken niet slaap en meer dan € 20.000,- schuld heb gemaakt”. Beide 

formuleringen maken het lastig voor de rechter. Vanwege het belang van de gekozen 

formuleringen lijkt het hoe dan ook verstandig dat de patiënt zich bij het opstellen van een 

zelfbindingsverklaring laat bijstaan door de patiëntenvertrouwenspersoon (pvp). Daarnaast is het 

de taak van de psychiater om de patiënt goed te informeren over de voor- en nadelen van de 

keuzes die wil vastleggen in zijn verklaring. De pvp kan hierin ook een rol spelen, al is het de vraag 

of dat tot zijn taken behoort. 

3 De betekenis van verzet is een lastige. De regeling maakt het mogelijk dat psychiatrische 

patiënten zelf aangeven wanneer later verzet van hen tegen hun opname of behandeling 

genegeerd moet worden. De vooronderstelling hierbij is dat dergelijk verzet moet worden 

gekwalificeerd als ‘wilsonbekwaam verzet’. Dit roept de vraag op of ook ‘bekwaam verzet’ tegen 

een zelfbindingsverklaring aan de orde kan zijn en zo ja, welke gevolgen dit heeft voor de 

zelfbindingsregeling als zodanig. Deze kwestie houdt mede verband met de mogelijkheden van 

wijziging of intrekking van een zelfbindingsverklaring. De wilsbekwaamheid van betrokkene is 

volgens de wet zowel bij het opstellen als bij het intrekken van een zelfbindingsverklaring een 

vereiste. Zuiver omgaan met dit vereiste dient altijd voorop te staan. Dat de wilsbekwaamheid 

van betrokkene zich in de periode tussen het opstellen en het intrekken van een 

zelfbindingsverklaring per definitie ongunstig ontwikkelt, is geen gegeven. Te waken is voor het 

risico dat iemand die bekwaam werd geacht tot het opstellen van een zelfbindingsverklaring later 

op oneigenlijke gronden onbekwaam wordt geacht ten aanzien van intrekking. De wetgever heeft 

getracht een balans te vinden tussen enerzijds het belang van handelen in overeenstemming met 

de wil van betrokkene ten tijde van verslechtering van zijn toestand en anderzijds het erkennen 

van de mogelijkheid van wilsbekwame intrekking van een zelfbindingsverklaring. Uit art. 34c 

vloeit voort dat in geval van twijfel een onafhankelijk psychiater via onderzoek de 

wilsbekwaamheid van de patiënt dient te beoordelen. Voor het welslagen van een intrekking is 

                                                                                 

603 Dorscheidt en Berghmans 2009. 
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betrokkene in dat geval dus afhankelijk van het wilsbekwaamheidsoordeel van de onafhankelijk 

psychiater. 

1.2.3 Empirische gegevens 

K w a n t i t a t i e v e  g e g e v e n s  

De inspectie houdt een register bij van alle zelfbindingsverklaringen (inclusief wijzigingen) (artikel 

34d) en ontvangt een afschrift van de afgegeven zelfbindingsmachtigen (artikel 34k). 

Tabel 1: aantal zelfbindingsverklaringen en zelfbindingsmachtigingen op 14 november 2011 (bron: 

IGZ) 

 Zelfbindings- 

verklaringen (van 

77 personen)604 

Sinds 1-1-2008 

Zelfbindings-

machtigingen 

Sinds 1-1-2008 

Zelfbindings-

machtigingen 

afgewezen 

Sinds 1-1-2008 

IBS+ zelfbindings-

verklaring 

RM+ 

zelfbindings-

verklaring 

aantal 126 6 2 2 21 

 

Een onderzoek van de Inspectie voor de Gezondheidszorg (IGZ) naar de eerste bevindingen met het 

instrument zelfbinding laat zien dat de zelfbindingsregeling complex is en nog relatief onbekend. Ook 

komt naar voren dat het opstellen van een zelfbindingsverklaring en het regelen van een 

geneeskundige verklaring een tijdrovende klus is. Het onderzoek laat echter ook zien dat de 

ondervraagden (patiënten en psychiaters die een zelfbindingsverklaring hebben opgesteld in 2008)  

tevreden zijn over de zelfbindingsregeling. Deze geeft de patiënt meer autonomie, meer regie, meer 

vertrouwen in de zorg, meer verantwoordelijkheid voor de eigen behandeling en kan de patiënt 

behoeden voor ernstige ontregeling en schade. Hoewel de zelfbindingsregeling in het eerste jaar van 

haar inwerkingtreding spaarzaam is toegepast en de regeling erg complex genoemd kan worden, lijkt 

de zelfbinding een welkome aanvulling te zijn op het bestaande instrumentarium van de Wet 

Bopz.605 

K w a l i t a t i e v e  g e g e v e n s  

In het empirisch onderzoek zijn interviews afgenomen en focusgroepen gehouden met diverse 

zorgverleners, familie en naasten, pvp’en en met patiënten met ervaring met zelfbinding. Centrale 

vraag bij het empirisch onderzoek was waarom de zelfbindingsverklaring nog weinig gebruikt wordt 

in de praktijk. Daarmee hangt samen de vraag in hoeverre de theoretische gedachte achter 

zelfbinding in de praktijk vorm krijgt c.q. kan krijgen.  

                                                                                 

604 Het aantal van 126 verklaringen is afkomstig van 77 personen omdat een aantal patiënten al een 2e, 3e of zelfs 

een vierde klaring heeft aangezien de verklaring maar 1 jaar geldig is. 

605 Inspectie voor de Gezondheidszorg. Verslag van bevindingen met het instrument zelfbinding. Den Haag: IGZ, 

2009. 
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B e l a n g  v a n  z e l f b i n d i n g  

De voordelen van een zelfbindingsverklaring zijn volgens betrokkenen evident. De cliënt heeft de 

mogelijkheid te regisseren dat er eerder ingegrepen kan worden als de psychiatrische stoornis 

opbloeit en veel ellende kan voorkomen worden doordat men niet hoeft te wachten totdat er aan het 

gevaarscriterium voldaan wordt. De cliënt heeft meer zeggenschap over wat er met hem/ haar 

gebeurt. Hij heeft meer regie over allerlei zaken die van invloed kunnen zijn op hoe goed de opname 

verloopt, bijvoorbeeld of er wel of niet gesepareerd moet worden, of wel of niet een telefoon 

gehouden mag worden en welke medicatie gegeven mag worden. Een pvp verwoordt dit in een 

focusgroep als volgt:  

“Op zich heb je de regie doordat je in gezonde periodes de kans hebt om na te denken over hoe je het wil 

in een zieke periode en daarop zoveel mogelijk invloed kunt uitoefenen. Diegene die ik ken zegt; ‘ik weet 

dat het een wankel evenwicht is tussen separatie en medicatie.’ Hij wil dat daar heel zorgvuldig mee 

omgegaan wordt. Dat heeft hij geregeld. Op het moment dat de arts zegt; ‘het kan niet binnen deze 

afspraken’, dan moet er een RM aangevraagd worden.”  

R e d e n e n  v o o r  h e t  w e i n i g  v o o r k o m e n  v a n  z e l f b i n d i n g  

Een verklaring waarom zelfbindingsverklaringen weinig gebruikt worden is volgens de 

geïnterviewden dat ze bij potentiële gebruikers nauwelijks bekend zijn. Cliënten weten vaak niet van 

deze mogelijkheid. Sommige behandelaren hebben het idee dat de procedure te ingewikkeld is (te 

bureaucratisch) en stellen dat een IBS of RM sneller geregeld is. Hierover zijn de meningen 

verschillend. Er zijn ook behandelaren die benadrukken dat het om een andere situatie gaat. Voor een 

IBS of een RM geldt dat er aan het gevaarscriterium moet worden voldaan terwijl er ook cliënten zijn 

die lang psychotisch kunnen zijn voordat er daadwerkelijk gevaar ontstaat zoals het geval is bij de 

eerder gepresenteerde casus. Vanuit dat perspectief zou een zelfbindingsmachtiging juist sneller 

gaan dan een voorlopige rechterlijke machtiging, omdat je niet op het gevaar moet wachten.  

Een andere verklaring waarom zelfbinding weinig gebruikt wordt is dat het vertrouwen van de 

patiënt vereist in zijn behandelaar, in de GGZ en ook in de rechtspraak. Een goede verhouding tussen 

de cliënt en de behandelaar is noodzakelijk voor het opstellen en uitvoeren van een 

zelfbindingsverklaring. Een zelfbindingsverklaring blijft bij toepassing immers dwang. In de 

beschreven casus werkt de behandelaar al zes jaar met de cliënt Marc. Voortdurend wordt de 

zelfbindingsverklaring aangepast en verfijnd. 

“Je blijft evalueren, maar je bent veel gelijkwaardiger met je patiënt en de familie dan met een RM. Met 

een RM beslissen wij alles.”  

De behandelaar of de familie vraagt een zelfbindingsmachtiging aan, wanneer het idee bestaat dat 

aan de afgesproken criteria wordt voldaan. Om te voorkomen dat er vergissingen gemaakt worden, 

kunnen daarvoor ook zorgvuldigheidsafspraken worden gemaakt. Dat heeft de cliënt uit de eerder 

geschetste casus laten doen door een tijdsduur van drie weken in te bouwen waarin zowel de 
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behandelaar als de onafhankelijke psychiater intensief gaan onderzoeken of er daadwerkelijk sprake 

is van een psychose:  

“Stel je voor dat ze ooit, dat ik minder goed in mijn vel zit en men gaat denken dat ik weer in een 

psychose zit. (…) Ik voel me er rustig en goed bij en ik heb er vertrouwen in dat het nooit fout zal gaan.” 

Een machtsongelijkheid is dat de behandelaar altijd de mogelijkheid heeft alsnog een IBS of RM aan 

te vragen, zodra gevaar daadwerkelijk optreedt, of de zelfbindingsverklaring de maximale termijn 

heeft bereikt. Dat ondergraaft het vertrouwen van de cliënt, aldus de cliënten uit de focusgroep.  

Cliënten zijn vaak huiverig om een zelfbindingsverklaring te maken. Volgens cliënten in de focusgroep 

kan een zelfbindingsverklaring voelen alsof je zeggenschap uit handen geeft. De geïnterviewde cliënt 

(Marc) uit de eerder gepresenteerde casus ziet dit anders en stelt dat de zelfbindingsverklaring het 

juist mogelijk maakt regie te houden bij een psychose.  

Tot slot is een vereiste voor een zelfbindingsverklaring dat er ten tijde van het opstellen sprake is van 

volledig ziektebesef. De cliënt moet de gevolgen kunnen overzien ten aanzien van wat er gebeurt 

indien zijn of haar psychiatrische stoornis opnieuw opbloeit. Men moet in staat zijn de vaak kleine 

signalen te herkennen en nauwkeurig te beschrijven. Dit is mogelijk maar een hele kleine groep die 

hiertoe in staat is. Het gebrek aan ziektebesef is vaak een onderdeel van de ziekte, aldus een 

psychiater. 

“Dat betekent dat je heel goed moet weten dat je, je ziekte weer terug kan krijgen. Dat je ook beseft hoe 

dat er uit zag, anders kun je al niet meedenken. Bijvoorbeeld dat het begint met slechter slapen. Als je 

dat al gaat ontkennen, dan kun je het niet.”  

V e r h o u d i n g  t o t  a l t e r n a t i e v e n  

Een zelfbindingsverklaring kan vergeleken worden met een voorwaardelijke rechtelijke machtiging 

enerzijds, en met een crisiskaart of signaleringsplan anderzijds. Zoals boven reeds aangegeven is een 

voorwaardelijke machtiging (VWM) anders van karakter dan zelfbinding, omdat bij de VWM de 

hulpverlening bepaalt wanneer er aanleiding is van een dwangopneming. De psychiater bepaalt bij 

een VWM of de voorwaarden geschonden worden en er (opnieuw) een opname nodig is.  

Daarentegen delen crisiskaarten en signaleringsplannen met de zelfbindingsverklaring het 

uitgangspunt van wederkerigheid, omdat daarin aangegeven staat wat de cliënt nodig acht bij een 

toenemende spanning dan wel crisis. Het werken met crisiskaarten en signaleringsplannen is in 

opkomst als gevolg van de dwangreductie-projecten. Net als bij zelfbinding wordt met de cliënt 

wanneer hij in goede doen is besproken wat er moet gebeuren als het minder goed gaat. Dit maakt 

deel uit van de behandeling. De hulpverlening ervaart het werken met signaleringsplannen als meer 

flexibel. Het gaat om behandelafspraken en omvat geen juridische procedure. Het nadeel is dat het 

minder goed juridisch gewaarborgd is.  
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“Signaleringsplannen en crisiskaarten zijn flexibeler, maar de prijs is dat je vertrouwen moet hebben dat 

deze middelen goed gebruikt worden.” (klinisch psychiater) 

Op basis van een signaleringsplan kan geen dwang toegepast worden, maar kan wel preventief 

worden gewerkt (drang). De cliënt heeft invloed op wat er dan wordt ondernomen, doordat het plan 

samen wordt opgesteld. Een zelfbindingsmachtiging is er op gericht dat iemand op het moment van 

crisis vergaand wilsonbekwaam is. Dat is in de praktijk niet zo zwart-wit, stelt een klinisch psychiater. 

Signaleringsplannen bieden meer ruimte om hierin te laveren;  

“Ondanks een floride psychose is er toch vaak wel een zekere ingang bij de cliënt om over dit soort 

dingen te praten. Dat vind ik wel een vorm van zelfbeschikking tegen de achtergrond van een 

dwangsituatie.”  

Een mogelijkheid zou zijn om de crisiskaart formeler te maken, zo wordt voorgesteld in de focusgroep 

met geneesheer-directeuren. Een risico is wel dat het het vertrouwen van cliënten kan ondergraven.  

T o e p a s s i n g s p r o b l e m e n  

In de praktijk blijkt het lastig om vast te stellen of er voldaan wordt aan de afgesproken 

omstandigheden om de zelfbindingsmachtiging van kracht te laten gaan. Het is dan ook noodzakelijk 

om de afspraken zo concreet mogelijk te maken. In de eerder beschreven casus is ook te zien dat het 

van groot belang is voortdurend de afspraken te verfijnen en aan te scherpen (op basis van eerdere 

ervaringen). Daarnaast is het nodig dat de behandelaar de cliënt goed kent om  signalen te 

herkennen. Familie en naasten, indien aanwezig, kunnen hierin van betekenis zijn.  

Voor de onafhankelijke psychiater is het soms moeilijk om machtiging goed te keuren indien er (nog) 

geen gevaar speelt en hij/ zij de cliënt dus niet kent. Dit sluit aan bij de jurisprudentie waaruit blijkt 

dat het lastig is onderscheid te maken tussen wilsbekwaam en wilsonbekwaam verzet.  

De afspraken kunnen niet altijd worden uitgevoerd doordat er beperkte middelen zijn. Overigens 

geeft het feit dat de afspraken zijn vastgelegd de hulpverlener de plicht om dat te verantwoorden. 

Het geeft in dat opzicht de cliënt meer juridische zekerheid.  

Een nadeel van de zelfbindingsmachtiging  is dat het gevaar als gevolg van een stoornis soms acuut 

kan ontstaan, waardoor er alsnog een IBS moet worden aangevraagd omdat de aanvraag van een 

zelfbindingsmachtiging dan te lang duurt (minimaal drie dagen). Een optie zou zijn om de 

zelfbindingsmachtiging eveneens achteraf te laten toetsen, aldus de geneesheer-directeuren. 

In de focusgroep met cliënten (N=3) werd aangegeven dat men op zich het idee van zelfbinding 

waardeert, maar het in de praktijk ook griezelig vindt om zelf de voorwaarden voor dwang te bepalen 

en zelfbeschikking uit handen te geven.  
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“Terwijl ik het ook goed en knap vind dat je de verantwoordelijkheid voor jezelf neemt. Ik weet ook dat 

als ik manisch ben dat het beter is als ik opgenomen wordt om schade te voorkomen, maar om daar 

mijn handtekening onder te zetten, vind ik een beetje cru.”  

Een voorwaardelijke machtiging (VWM) kan in dat geval een alternatief zijn voor cliënten. De cliënt 

weet wat hij kan doen om een opname te voorkomen, zoals het volgende citaat illustreert.  

“Ik werk beter mee omdat als ik niet meewerk ze die machtiging omzetten in een voorlopige machtiging 

en dan heeft de psychiater meer macht. Dan kunnen ze bijvoorbeeld dwangmedicatie starten en daar 

ben ik heel bang voor. Voor mij is het dus heel belangrijk dat die machtiging een voorwaardelijke blijft. 

Daarom doe ik ook mijn best om het zo te houden.” 

De cliënten in de focusgroep zijn ook wantrouwend ten aanzien van de mogelijkheden om 

daadwerkelijk aan de afspraken te voldoen van een zelfbindingsverklaring doordat er niet altijd plaats 

is op de gewenste afdeling.  

“Ik ben echt vaak opgenomen, maar er is gewoon vaak geen plek op je eerste opnamekeuze. Dus dan kun 

je wel afspreken ‘ik wil daar en daar behandeld worden met die behandelaar, maar als er op dat 

moment geen plek is dan moet je drie weken ergens anders wachten tot die plek vrij is. Dan zit je 

misschien drie weken ergens terwijl je dat helemaal niet wilt.”  

Men beschouwt het werken met signaleringsplannen en crisiskaarten als een goede ontwikkeling. 

Het gaat er om dat er geluisterd wordt. Men beschouwt zelfbeschikking als zijnde ‘kapitein op je 

eigen schip’. Je vaart je eigen koers, soms met hulp van een sleepbootje of duwertje. Gehoord worden 

is daarbij van groot belang. Het vooraf bespreken wat gewenst is in een crisis is positief. De cliënten in 

de focusgroep zijn zich ervan bewust dat in sommige situaties dwang nodig kan zijn, omdat je soms 

niet meer goed kunt beoordelen wat goed voor je is.  

“Op dat moment was ik zo erg in de war dat ik volgens mij helemaal niet beseft heb dat ik ook naar een 

begeleider kon gaan. Ik heb gewoon niet beseft dat het een optie was. Ik kon niet meer helder 

nadenken.” 

Tot slot geven de cliënten aan dat een zogenaamd ‘non-contract’, waarin cliënten moeten beloven 

iets niet te doen, zoals zelfbeschadiging of suïcidepogingen, niet voor alle cliënten goed werkt. Indien 

een cliënt zich niet houdt aan het contract, wordt de behandeling gestopt. Men gaf aan dit niet als 

werkelijke keuze te ervaren. Voor een van de deelnemers had het tot gevolg dat zij niet meer durfde 

te praten over haar drang tot zelfbeschadiging.  

1.2.4 Conclusies 

A l g e m e e n  

In de context van een thematische wetsevaluatie springt het onderwerp zelfbinding zeer in het oog. 

Deze wettelijke maatregel combineert de drie dimensies van zelfbeschikking. Opmerkelijk is dat 
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zelfbeschikking als afweerrecht, anders dan bij veel andere dwanginterventies op het gebied van de 

geestelijke gezondheidszorg, niet voorop staat. De maatregel van zelfbinding biedt de patiënt eerst en 

vooral keuzemogelijkheden, en wel op twee niveaus: waar het gaat om de vormen van dwang die de 

patiënt met betrekking tot zichzelf in toekomstige situaties wenselijk/toelaatbaar acht en waar het 

gaat om de gronden waarop dat gebeurt. Wat dat laatste betreft: de huidige wettelijke 

zelfbindingsregeling laat toe dat de patiënt in een zelfbindingsverklaring ervoor kiest dat dwang ook 

al mogelijk is als nog niet aan het algemeen in de wet geldende gevaarscriterium is voldaan. 

Zelfbinding is tevens gericht op zelfontplooiing. Door de zelfbindingregeling kan de patiënt (indirect) 

de regie houden in moeilijke situaties en wordt voorkomen dat hij of zij zichzelf ernstig in de 

problemen brengt. Zelfbeschikking als afweerrecht zien we terug in de procedure die nodig is om de 

eerdere zelfbindingsverklaring om te zetten in een daadwerkelijke rechterlijke zelfbindingsmachting. 

Die procedure heeft duidelijke kenmerken van bescherming tegen ongerechtvaardigde 

dwangtoepassing. Dit levert met betrekking tot de maatregel van zelfbinding een enigszins 

paradoxale en in de praktijk zeer moeilijk te hanteren situatie: in ‘goede tijden’ biedt de wet een 

psychiatrische patiënt door middel van de zelfbindingsverklaring belangrijke keuzemogelijkheden, 

gericht op zelfontplooiing, maar de effectuering daarvan in ‘slechte tijden’ is juridisch gezien met 

zoveel stappen en voorwaarden omgeven, dat de wal het schip lijkt te keren. Het lijkt erop dat door de 

complexe regeling inzake het omzetten van een zelfbindingsverklaring in een zelfbindingsmachtiging 

de maatregel van zelfbinding is ‘doodgereguleerd’. Waarschijnlijk is hierin een belangrijke oorzaak 

gelegen waarom de wettelijke maatregel van zelfbinding in  de praktijk zo weinig wordt toegepast. 

Een andere reden lijkt te zijn dat zelfbinding van de patiënt, in de ‘goede periode’ van een 

fluctuerende stoornis bepaalde competenties vereist, tezamen met doorzettingsvermogen en 

bereidheid om vooruit te kijken naar toekomstige situaties. Dat is voor veel patiënten mogelijk teveel 

gevraagd, en slechts voor zeer weinigen effectief en haalbaar. Ondanks de voordelen van zelfbinding, 

kunnen bij de huidige wettelijke regeling van zelfbinding vraagtekens worden geplaatst. Deze 

regeling is gebaseerd op een conceptueel model dat in termen van zelfbeschikking bijzonder fraai is te 

noemen, maar dat in de praktijk van de ggz maar heel weinig betekenis lijkt te hebben voor de positie 

van de patiënt waar het gaat om mogelijkheden tot zelfbeschikking. De regeling biedt voor een zeer 

kleine groep meer regie over periodes van crisis. 

Voor zover zelfbinding ertoe strekt een juridische betekenis te geven aan wensen en preferenties van 

patiënten, kan  de vraag worden gesteld of daarvoor geen betere alternatieven bestaan. Zoals gezegd 

is het bereik van de huidige zelfbindingsregeling gering. De in deze regeling besloten liggende 

keuzemogelijkheden staan alleen ter beschikking van patiënten in wier situatie het proces van 

‘zelfbindingsverklaring + zelfbindingsmachtiging’ wordt voltooid. Gezien vanuit een optiek van 

zelfbeschikking lijkt het verstandiger om een meer algemene wettelijke insteek te kiezen, op basis 

waarvan aan een brede groep van patiënten een juridische basis wordt geboden om met 

zorgverleners een discussie aan te gaan over hun wensen en preferenties. Op dat punt bevat de 

beoogde opvolger van de Wet Bopz, het wetsvoorstel Verplichte GGZ, belangrijke verbeteringen. Om 

te beginnen formuleert art. 2:1 lid van het wetsvoorstel belangrijk uitgangspunt, namelijk dat bij de 

voorbereiding, uitvoering, wijziging en beëindiging van verplichte zorg, zoveel mogelijk rekening 

wordt gehouden met de wensen en voorkeuren van betrokkene. Art. 5:15 bepaalt dat al in het kader 

van de voorbereiding van verplichte zorg een zogenaamde ‘zorgkaart’ moet worden opgesteld. Hierin 

worden de wensen en voorkeuren van de patiënt opgenomen. Artikel 5:19, eerste lid, onderdeel d, 
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schrijft in aansluiting daarop voor dat de zorgverantwoordelijke zijn keuze om de voorkeuren van 

betrokkene al dan niet te honoreren, dient te verantwoorden in het zorgplan. In de zorgmachtiging 

zal eveneens tot uiting komen op welke wijze tegemoet moet worden gekomen aan de wensen en 

voorkeuren van de patiënt (artikel 6:3, derde lid, onderdeel c). Als sluitstuk zou aan dit in het 

wetsvoorstel opgenomen systeem nog kunnen worden toegevoegd dat een besluit van het bevoegd 

gezag om af te wijken van de wensen en voorkeuren van de patiënt door deze kan worden voorgelegd 

aan het in de regeling opgenomen klachtencommissie. De ‘zorgkaart’-benadering van het 

wetsvoorstel Verplichte GGZ heeft de potentie om op het punt van de wensen en voorkeuren van 

patiënten een veel breder bereik te hebben, en daardoor veel effectiever te zijn dat de 

zelfbindingsregeling. 

Het bovenstaande is geen reden om te bepleiten dat de wettelijke zelfbindingsregeling moet komen 

te vervallen. In het wetsvoorstel Verplichte GGZ keert deze regeling, in aangepaste vorm, ook terug. 

Een punt van zorg bij dit wetsvoorstel is evenwel dat ook nu de toetsing door de rechter vooraf 

plaatsvindt, hetgeen tot vertraging kan leiden en waardoor het gevaar dat de patiënt veroorzaakt 

groter wordt en de beperking van zelfbeschikking uiteindelijk omvangrijker zal moeten zijn. In het 

algemeen is aan te bevelen dat de procedure voor omzetting van een zelfbindingsverklaring in een 

zelfbindingsmachtiging (wetsvoorstel Verplichte GGZ: zorgmachtiging) wordt vereenvoudigd. Als 

aanvaard wordt dat een psychiatrische patiënt op een ‘goed moment’, en dus wilsbekwaam ter zake, 

een op toekomstige zorgverlening gerichte verklaring maakt, is er veel voor te zeggen om de 

uitvoeringsfase niet zo complex en omslachtig te maken, dat zelfbinding er eerder door wordt 

ontmoedigd dan gestimuleerd. 

K e r n p u n t e n  

D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De analyse van zelfbinding maakt inzichtelijk dat hier de drie vormen van zelfbeschikking op een 

uitdagende wijze met elkaar worden verbonden. Zelfbinding is een instrument dat zelfbeschikking als 

afweerrecht beperkt in het belang van zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfontplooiing. Het maakt 

het de betrokkene mogelijk om eigen keuzen vast te leggen ten aanzien van het door hem gewenste 

ingrijpen en een situatie te voorkómen waarin hij de greep op zijn leven verliest en zichzelf in ernstige 

problemen brengt. In de huidige regeling is zelfbeschikking als afweerrecht nog sterk aanwezig in de  

vele juridische waarborgen, zoals de toetsing vooraf door de rechter bij de toepassing. Daardoor 

wordt de mogelijkheid om via zelfbinding vorm te geven aan zelfbeschikking als keuzevrijheid en 

zelfontplooiing in uiterst moeilijke omstandigheden beperkt.   

B e p e r k i n g e n  e n  v e r s t e r k i n g e n  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De belangrijkste beperking aan zelfbeschikking in het kader van zelfbinding is het geringe gebruik van 

zelfbindingsverklaringen. Zelfbinding komt in de praktijk weinig voor. Dit lijkt samen te hangen met 

de veelheid aan waarborgen en stappen die genomen moeten worden alvorens een patiënt zijn eigen 

keuze kan laten gelden. Andere redenen die zijn genoemd betreffen de onbekendheid en de beperkte 

groep patiënten die ervoor in aanmerking komen. De regeling stelt hoge eisen aan het vermogen tot 
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reflectie en zelfinzicht van patiënten. Zelfbinding vereist een hoge mate van vertrouwen tussen 

patiënt en hulpverlener. 

De toepassing is niet altijd gemakkelijk. Zowel in de rechtspraak als in de casus blijkt dat een 

specifieke omschrijving van de omstandigheden van belang is. Een verdere ontwikkeling en verfijning 

van de verklaring kan nuttig zijn. Overigens bestaat hierdoor ook het gevaar dat de rechter de 

voorwaarden uit de verklaring te snel als een gegeven beschouwt en niet of nauwelijks toetst aan de 

criteria subsidiariteit, proportionaliteit en doelmatigheid. Verzet is moeilijk te toetsen. Het aanvragen 

van een zelfbindingsmachtiging is in bepaalde gevallen tijdrovend. Een mogelijke oplossing hiervoor 

zou kunnen liggen in toetsing achteraf. De beoordeling door een onafhankelijke psychiater is lastig 

indien het ziektebeeld nog niet prominent zichtbaar is.  

De voorwaardelijke rechtelijke machtiging is vanuit het perspectief van zelfbeschikking noch 

juridisch, noch in de praktijk een adequaat alternatief voor zelfbinding. De voorwaardelijke rechtelijke 

machtiging heeft weliswaar als doel om de zelfontplooiing van een cliënt te versterken, maar erg veel 

ruimte voor het maken van keuzes is er niet. Een patiënt moet zich houden aan de voorwaarden van 

de rechter, anders dreigt een opname. Crisiskaarten en signaleringsplannen passen beter bij de 

gedachtegang achter zelfbinding. Ze gaan, net als zelfbinding, uit van onderling vertrouwen en 

wederkerigheid.. Het vooraf bespreken van wensen en mogelijkheden ten tijde van crisismomenten, 

zoals beoogd in signaleringsplannen of crisiskaarten, biedt een versterking van zelfbeschikking als 

keuzevrijheid. Het voorkomen van verergering van de problemen in een crisissituatie biedt een basis 

voor behoudt en versterking van zelfbeschikking als zelfontplooiing.  

V e r h o u d i n g  v a n  b e l a n g e n  

Zelfbinding is primair gericht op het belang van de patiënt. Hij mag bepalen wat er in moeilijke 

situaties wordt gedaan, en niet de psychiater in samenspraak met de rechter. In zelfbinding kan het 

belang van derden aanwezig zijn, met name de directe omgeving van de patiënt. In de overwegingen 

betreffende de noodzaak van ingrijpen kunnen de gevolgen van het gedrag van de patiënt voor de 

omgeving een rol spelen. De patiënt kan in de zelfbindingsverklaring rekening houden met de 

gevolgen van zijn gedrag voor de omgeving tijdens een crisis. Ook in de uitvoering kan de omgeving 

een rol spelen. Het is denkbaar dat familie een rol kan spelen in het signaleren of er aan de 

beschreven omstandigheden wordt voldaan indien de cliënt dat vooraf kenbaar heeft gemaakt als 

wens. De rol van de familie is in de huidige regeling minimaal. Het wetsvoorstel Verplichte GGZ biedt 

daartoe meer mogelijkheden. 

1.3 Langdurige dwangtoepassing 

1.3.1 Definitie 

In de psychiatrie is sprake van dwangbehandeling wanneer de patiënt of de vertegenwoordiger 

(indien de patiënt wilsonbekwaam ter zake is) zich verzet tegen de toepassing van (onderdelen van) 

het behandelingsplan. Dwangbehandeling kenmerkt zich verder door een langdurige en/of 

structurele interventie die alleen tegen de wil van de patiënt mag worden uitgevoerd als voldaan is 

aan het gevaarscriterium. Daarnaast zijn ook de aard, de omvang en de gevolgen van de toegepaste 

dwang bepalend voor de beoordeling of een interventie beschouwd moet worden als 
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dwangbehandeling.606 De focus in dit onderzoek ligt op de langdurige dwangbehandeling. Het veld 

verstaat onder langdurige dwangbehandeling ‘dwangbehandeling die langer dan een week duurt’.607 

Casus 

Een cliënt, Thomas, 30 jaar, woonachtig in een ribw, is met medicatie gestopt, waarna agressie en achterdocht toenamen. Thomas 

is chronisch psychotisch en paranoïde, en moeizaam in contact. Medebewoners zijn bang voor hem. Thomas wordt gedwongen 

opgenomen op een gesloten afdeling. Dit gebeurt op basis van een voorlopige machtiging. Bij eerdere dwangopnames nam 

Thomas vrijwillig medicatie, bij deze opname is dat niet het geval. Dwangbehandeling (medicatie) wordt gestart. Zonder medicatie 

zou hij niet teruggeplaatst kunnen worden naar de ribw en langdurig in de kliniek moeten verblijven. Daarnaast speelt tijdsdruk. 

De ribw wil de plaatsing van Thomas opheffen en heeft een termijn gesteld.  

De drukte op de afdeling maakt Thomas onrustig. Hij lijkt zelf het liefst in de ribw te willen wonen, maar er is weinig contact 

mogelijk. Thomas is chronisch psychotisch, waardoor het lastig is zijn echte wens te zien, aldus de afdelingspsychiater. Er is weinig 

contact mogelijk. Thomas lijkt alles te zien vanuit een waanvoorstelling. Er is weinig basis in de realiteit. Hij maakt wel regelmatig 

de indruk terug te willen naar de ribw. Dat denkt het verpleegkundig team ook. Het is echter ook duidelijk dat hij zijn depot niet 

wil. Bij elk depot probeert hij er onderuit te komen.  

1.3.2 Wetgeving, rechtspraak en, literatuur 

1.3.2.1 Wetgeving en richtlijnen 

Dwangbehandeling in de zin van de Wet Bopz houdt in: Het zonder toestemming van de patiënt ten 

uitvoer leggen van een behandelingsplan. Het behandelingsplan is gericht op het zodanig wegnemen 

van het gevaar, dat wordt veroorzaakt door de psychiatrische stoornis, dat een patiënt niet langer in 

een psychiatrische instelling hoeft te verblijven. De behandeling leidt idealiter tot een verbetering van 

de stoornis en anders tot het wegnemen van het gevaar (artikel 38a lid 1).608  

De afgelopen jaren is de wettelijke regeling van dwangbehandeling tweemaal gewijzigd. In 2004 

vond een eerste verruiming van de mogelijkheden tot dwangbehandeling plaats. Binnen het van 

oudsher geldende wettelijke criterium ‘ernstíg gevaar’ werd het woord 'ernstig' geschrapt. Een 

analyse van rechtspraak, uitgevoerd in het kader van de derde Bopz-evaluatie, laat zien dat de 

wetswijziging in 2004 niet heeft geleid tot een ruimere interpretatie van het gevaarscriterium voor 

                                                                                 

606 De Rechtbank ’s Hertogenbosch (19 januari 2012, JVggz 2012/1) kwam tot de conclusie dat een 

kamerprogramma naar zijn aard, omvang en gevolgen onder het regime van dwangbehandeling valt. 

607 Tilburg, W van et al. (2008). Richtlijn besluitvorming dwang: opname en behandeling. Utrecht: de Tijdstroom (de 

Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie). 

608 In het Besluit van 3 november 1993, Stb. 561, houdende regels omtrent eisen aan huisregels, 

informatieverschaffing en behandelingsplan staat in artikel 2 het oorspronkelijke doel van het 

behandelingsplan omschreven: een behandelingsplan, als bedoeld in artikel 38, eerste lid van de wet, bevat de 

therapeutische middelen die zullen worden toegepast teneinde een zodanige verbetering van de stoornis van 

de geestvermogens van de patiënt te bereiken, dat het gevaar op grond waarvan deze in het psychiatrisch 

ziekenhuis moet verblijven wordt weggenomen. 
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dwangbehandeling, zeer waarschijnlijk omdat het wettelijke criterium ook voor 2004 al ruimer werd 

geïnterpreteerd.609 Door de wetswijziging in 2008610 is het doel van dwangbehandeling verbreed. In 

de tot dan toe geldende regeling was dwangbehandeling erop gericht de stoornis van een patiënt te 

verbeteren door het gevaar, op grond waarvan de patiënt in een psychiatrische instelling moest 

verblijven, weg te nemen.611 In het behandelingsplan moesten de daarvoor benodigde 

therapeutische middelen worden opgenomen. Dwangbehandeling was pas aan de orde als de patiënt 

een (onmiddellijk dreigend) gevaar binnen de instelling vormde. Het gevolg was dat mensen, als zij 

verzet vertoonden tegen een behandeling, onbehandeld konden blijven omdat gevaar binnen de 

instelling niet aanwezig was. Dit betekende ook dat situaties waarin met een interventie (dwang) de 

toestand van een patiënt sterk kon verbeteren en daarmee de gevolgen van de geestesstoornis voor 

het functioneren van de patiënt buiten de instelling kon worden weggenomen niet mogelijk waren. 

Het kabinet achtte dat een ongewenste situatie.612 Sinds de wetswijziging van 1 juni 2008 is een 

minder direct verband vereist tussen dwangbehandeling en de gevaarsgrond die de aanleiding 

vormde voor dwangopneming. Ook andere gevaarsgronden kunnen in het behandelingsplan worden 

meegenomen.613 Daarnaast heeft de wetgever afstand genomen van de therapeutische 

begrenzing.614 Als de stoornis zelf niet te behandelen is, mag dwang worden ingezet om het gevaar 

voor de patiënt zelf of anderen weg te nemen. Dit betekent dat middelen als separatie en ook 

afzondering in het behandelingsplan mogen worden opgenomen. Niet als doel om de stoornis weg te 

nemen of te behandelen, maar om het gevaar weg te nemen.615  

Met de twee wetswijzigingen van 2004 en 2008 is de wettelijke regeling van de dwangbehandeling 

wezenlijk gewijzigd. Hulpverleners werden voor de wetswijziging van 2008 geconfronteerd met 

situaties waarin zij lang niet altijd de mogelijkheid hadden om (tijdig) in te grijpen. De nadrukkelijke 

wens van de patiënt om niet behandeld te worden stond centraal. Sinds de wetswijziging in 2008 is er 

meer ruimte ontstaan om door middel van een dwangbehandeling in te grijpen. Het was echter niet 

de bedoeling om terug te keren naar het bestwilcriterium, zoals door de regering in de Kamerstukken 

nadrukkelijk is aangegeven.616  

T w e e  v a r i a n t e n  v a n  d w a n g b e h a n d e l i n g  

Het uitgangspunt van de zorg die wordt geboden aan (gedwongen) patiënten in een psychiatrische 

instelling is –nog steeds- vrijwilligheid, ook in het geval van een gedwongen opneming. In artikel 38a 

lid 3 Bopz is vastgelegd dat het behandelingsplan pas kan worden opgesteld na overleg met de 
                                                                                 

609 Landeweer et al.(2007). Dwangtoepassing binnen de instelling. Onderzoeksinstituut Caphri, Universiteit 

Maastricht.  

610 Staatsblad 2008, 80.  

611 Widdershoven, T-P. De Wet Bopz (BOPZ). Aanv. 41, december 2008. Den Haag: Sdu uitgevers. 

612 Kamerstukken II 2005/2006, 30492, nr. 3, p. 9. 

613 Kamerstukken II 2006/2007, 30492, nr. 7, p. 19-20. 

614 Kamerstukken II 2005/2006, 30492, nr. 3, p. 15-16.  

615 De Rechtbank ’s Hertogenbosch (19 januari 2012,  JVggz 2012/1) oordeelde dat dwangbehandeling een 

interventie is die noodzakelijk is ter verbetering van het toestandsbeeld van een patiënt en voor het afwenden 

van gevaar in bredere zin.  

616 Kamerstukken II, 2005/2006, 30492, nr. 3, p.9. 
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patiënt. Behandeling van een patiënt vindt vervolgens plaats als deze is vastgelegd in het 

behandelingsplan, het overleg met de behandelaar tot overeenstemming heeft geleid en de patiënt 

zich niet verzet tegen de behandeling (artikel 38b lid 1-3). Als de patiënt niet instemt met het 

behandelingsplan of hij zich verzet tegen een plan waarmee hij eerder instemde, biedt artikel 38c 

twee opties voor dwangbehandeling. De eerste optie is mogelijk sinds de wetswijziging van 1 juni 

2008.617 De tweede optie komt overeen met de inhoud van het al voor 2008 van kracht zijnde artikel 

38 lid 5 Wet Bopz.  

1 Als aannemelijk is dat zonder die behandeling het gevaar dat de stoornis van de geestvermogens 

betrokkene doet veroorzaken niet binnen een redelijke termijn kan worden weggenomen (artikel 

38c lid 1a). De behandelaar neemt een schriftelijke beslissing en vermeldt daarbij ook de termijn 

die niet langer dan drie maanden mag zijn. Een afschrift van de beslissing gaat naar de 

geneesheer-directeur. 

2 Als het volstrekt noodzakelijk is om het gevaar dat de stoornis van de geestvermogens betrokkene 

binnen de inrichting doet veroorzaken, af te wenden (artikel 38c lid 1b) 

Bij de nieuwe rechtsgrond (optie 1) gaat het niet zozeer om een dreiging die zich actueel in het 

ziekenhuis voordoet (oftewel ‘intern gevaar), maar juist om de dreiging die zich buiten het ziekenhuis 

zou kunnen manifesteren (het zogenaamde ‘externe gevaar’: de dreiging die ten grondslag ligt aan 

het dwangverblijf in de instelling). Overigens moet de behandelaar bij deze optie ook de beginselen 

van subsidiariteit, proportionaliteit en doelmatigheid meenemen die nadrukkelijk aanwezig zijn in de 

term ‘noodzakelijkheid’ van artikel 38 c lid 1b.618  

V o r m e n  v a n  d w a n g b e h a n d e l i n g  

In de Wet Bopz zijn geen bepalingen opgenomen die bepaalde vormen van dwangbehandeling 

verbieden. Hoewel de wet een helder onderscheid maakt tussen artikel 38 (dwangbehandeling) en 

artikel 39 (middelen en maatregelen 619 in een noodsituatie) kunnen middelen en maatregelen ook in 

de context van een behandelingsplan worden toegepast. Als separatie of gedragsregulerende 

medicatie in het behandelingsplan is opgenomen, bestaan er geen juridische belemmeringen om 

beide vormen voor een langere duur onder dwang toe te passen. Door de wetswijziging in 2008 is er 

ook geen therapeutische begrenzing meer. In de MvT is te lezen dat ‘in de nieuwe formulering wordt 

rekening gehouden met de mogelijkheid dat de stoornis zelf niet te verbeteren is, maar dat het gevaar 

dat een gevolg is van de stoornis het aangrijpingspunt voor de behandeling moet zijn’.620 Separatie, 

afzondering, fixatie en medicatie mogen dus voor een lange duur ook als dwangbehandeling worden 

ingezet.  

                                                                                 

617 Staatsblad 2008, 80. 

618 Keurentjes, R.B.M. De Wet Bopz. De betekenis van de wet voor de beroepsbeoefenaren in de geestelijke 

gezondheidszorg. Sdu uitgevers: Den Haag. Achtste druk. p. 134.  

619 Onder middelen en maatregelen wordt verstaan: separatie, fixatie, afzondering, gedwongen toediening van 

vocht, voedsel en medicatie. 

620 Kamerstukken II, 2005/06, 30492, nr. 3, p. 15-16. 
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D u u r  d w a n g b e h a n d e l i n g  

In tegenstelling tot artikel 39, die de grondslag vormt voor de inzet van middelen en maatregelen in 

een noodsituatie en waarin een maximale termijn van 7 dagen is vastgelegd, bevat de wet met 

betrekking tot dwangbehandeling ter voorkoming van ‘intern’ gevaar geen maximumtermijnen. Dit is 

anders als het om dwangbehandeling bij ‘extern’ gevaar gaat. Als voldoende vaststaat dat een patiënt 

zonder een gedwongen behandeling ‘onaanvaardbaar lang opgenomen moet blijven’ mag 

dwangbehandeling niet langer duren dan drie maanden (artikel 38c lid 1a). Een geneesheer-directeur 

is echter verplicht is om op grond van artikel 56 lid 1b de voortgang van de uitvoering van het 

behandelingsplan elke maand bij te houden. Hij moet ook de redenen en inhoud van 

dwangbehandeling noteren in het behandelingsplan (artikel 56 lid 1e). Deze werkwijze zou moeten 

voorkomen dat patiënten onnodig lang met dwang worden geconfronteerd.  

D w a n g b e h a n d e l i n g  v e r s u s  d w a n g o p n e m i n g ;  w a t  i s  e r g e r ?  

Het nieuwe artikel 38c lid 1a is gestoeld op de gedachte dat een korte periode van dwangopneming 

en dwangbehandeling te prefereren is boven een langere periode van dwangopneming zonder 

dwangbehandeling. In de parlementaire stukken wordt letterlijk gesproken over het kiezen tussen 

twee kwaden. Het gaat om een kortere, maar meer ingrijpende inbreuk op de vrijheid van de patiënt, 

met als doel zijn situatie op korte termijn te verbeteren of om een langdurige dwangopname waarbij 

een patiënt steeds minder perspectief heeft op een leven buiten de instelling.621 Hier heeft de 

wetgever een keuze gemaakt: een kortere stapeling van dwang (dwangopneming en 

dwangbehandeling) is minder erg dan een langere periode van dwangopneming zonder 

behandelingsperspectief. 

W i l s b e k w a a m h e i d  

Op het punt van de wilsbekwaamheid hebben de genoemde wetswijzigingen van 2004 en 2008 geen 

wijzigingen gebracht. Ook na 2008 maakt de Wet Bopz nog steeds geen onderscheid tussen het verzet 

van een wilsbekwame dan wel wilsonbekwame patiënt. In beide gevallen mag het verzet worden 

genegeerd als aan de materiële criteria voor dwangbehandeling is voldaan. In de Kamerstukken wordt 

echter steeds gewezen op het belang de voorkeuren van wilsbekwame patiënten te volgen.622 Dat 

betekent dat bij het verzet van een wilsbekwame patiënt de vereisten van proportionaliteit en 

subsidiariteit zwaarder wegen en een duidelijke argumentatie vergen. Uit een oogpunt van 

zelfbeschikking blijft het een problematisch punt dat de Wet Bopz de behandeling onder dwang van 

wilsbekwame patiënten mogelijk maakt.  

P r o c e d u r e l e  e i s e n  

In artikel 38c is een aantal zorgvuldigheidseisen opgenomen waaronder het informeren van de 

wettelijk vertegenwoordiger (indien patiënt wilsonbekwaam ter zake is) (artikel 38 c lid 6), aan- en 

afmelden van dwangbehandeling aan de inspectie (artikel 38c lid 5), toetsing door een inspecteur 
                                                                                 

621 Kamerstukken II, 2006/2007, 30492, nr. 7, p. 21-23. 

622 Kamerstukken II, 2006/2007, 30492, nr. 7. p. 17. 
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(artikel 38 c lid 7) en een maandelijkse evaluatie (artikel 56). Een belangrijke voorwaarde is voorts dat 

de patiënt ook zelf schriftelijk geïnformeerd dient te worden door de geneesheer-directeur over de 

gronden voor een besluit tot dwangbehandeling (artikel 40a).  

De beslissing tot dwangbehandeling wordt genomen door de behandelaar van de patiënt (zie artikel 

38 c). In het geval van een dwangbehandeling op grond van artikel 38c lid 1 onder a is bij een duur 

langer dan drie maanden een besluit van de geneesheer-directeur vereist. De gedachte van de 

wetgever is dat hoe langer de dwangbehandeling duurt, hoe zorgvuldiger getoetst moet worden. Er 

geldt dan een verzwaarde motiveringsplicht (artikel 38c lid3). 

Een aanvullende eis, die overigens niet in de wet is vastgelegd, maar wel in het veld wordt toegepast, 

is dat er altijd persoonlijk contact moet zijn bij separatie.623 GGZ Nederland heeft eind 2011, mede 

naar aanleiding van een rapport van de inspectie in december 2011624, de ambitie uitgesproken dat 

daar waar dwang wordt toegepast, cliënten tijdens de dwangtoepassing te allen tijde niet alleen 

gelaten zullen worden en dat hij/zij altijd in de positie moet verkeren waarin direct face tot face 

contact met een hulpverlener mogelijk is. Naast persoonlijk contact kan er ook een camera worden 

ingezet. Een camera vervangt het persoonlijk contact niet, maar kan een extra bijdrage leveren aan de 

veiligheid van de patiënt. De inzet van camera’s moet per individuele situatie worden bekeken. Niet 

elke patiënt vindt het prettig dat er een camera hangt, bijvoorbeeld patiënten met wanen.625  

L a n g d u r i g e  d w a n g b e h a n d e l i n g  e n  c o n s u l t a t i e  

De recente wetswijziging van 2008 heeft geleid tot het wettelijk verankeren van 

zorgvuldigheidseisen, als het gaat om dwangbehandeling ter voorkoming van extern gevaar. Na een 

duur van drie maanden is interne consultatie in de vorm van een second opinion verplicht. De 

geneesheer-directeur moet toestemming geven voor een eventuele verlenging van 

dwangbehandeling. Een vergelijkbare consultatie is nog niet wettelijk vastgelegd als het gaat om 

dwangbehandeling in relatie tot intern gevaar. De Inspectie concludeerde in december 2011 dat het 

terugdringen van separaties stagneert.626 Dit was voor de Inspectie reden om een strenger standpunt 

in te nemen. Bij separaties die langer dan zeven dagen duren, wordt de instelling verzocht aan de 

inspectie aan te tonen dat er een interne consultatie van een onafhankelijke collega-behandelaar (= 

psychiater of geneesheer-directeur niet bij de behandeling betrokken) heeft plaatsgevonden. 

Vooralsnog geldt de consultatie alleen voor separatie. Opvattingen van de Inspectie vullen op dit punt 

dus de wettelijke regels aan. De vraag is of dit niet beter in de wet zelf kan worden geregeld. 

                                                                                 

623 Kamerstukken II, 2011–2012, Aanhangsel 999 en GGZ Nederland (2011). Ambitie en kernboodschap Dwang en 

Drang 2012.  

624 Inspectie voor de Gezondheidszorg (2011). Terugdringen separeren stagneert, normen vereist rondom insluiting 

psychiatrische patiënten. Uitkomsten inspectieonderzoek naar de preventie van separeren 2008-2011. Utrecht: 

Inspectie voor de Gezondheidszorg. 

625 Kamerstukken II, 2011–2012, Aanhangsel 999. 

626 Inspectie voor de Gezondheidszorg (2011). Terugdringen separeren stagneert, normen vereist rondom insluiting 

psychiatrische patiënten. Uitkomsten inspectieonderzoek naar de preventie van separeren 2008-2011. Utrecht: 

Inspectie voor de Gezondheidszorg.  
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R i c h t l i j n e n  e n  b e t e k e n i s  d a a r v a n  i n  r e l a t i e  t o t  w e t g e v i n g   

D e  N v V P  

De NvVP heeft in 2008 een richtlijn over dwang ontwikkeld waarin een aantal thema’s uitvoeriger 

wordt uitgewerkt dan in de huidige wet- en regelgeving het geval is. Zoals hiervoor al werd 

aangegeven, heeft de wetgever met de wetswijziging in 2008 afstand genomen van de 

therapeutische begrenzing van dwangbehandeling.627 Als de stoornis zelf niet te behandelen is, mag 

dwang worden ingezet om het gevaar voor de patiënt zelf of anderen weg te nemen. Dit betekent dat 

ook middelen als separatie en ook afzondering in het behandelingsplan mogen worden opgenomen. 

De NvVP richtlijn is op dit punt zeer terughoudend met betrekking tot de inzet van separatie, 

aangezien wordt benadrukt dat separatie niet uitsluitend mag worden aangewend voor het bieden 

van rust en structuur dan wel vanwege de noodzaak van beveiliging. Volgens de NvVP is op dat 

moment sprake van een vastgelopen behandeling en is een second opinion op zijn plaats. De NvVP 

besteedt in haar richtlijn ook aandacht aan de duur van dwangbehandeling. Volgens de richtlijn is van 

langdurige dwangbehandeling sprake als deze behandeling langer dan 1 week duurt. In een dergelijke 

situatie moet volgens de richtlijn een onafhankelijke consultatie (second opinion door een 

onafhankelijk psychiater of geneesheer-directeur) over mogelijkheden van de-escalatie en bekorting 

van separatieduur gevraagd worden. Al met al is de NvVP richtlijn strenger dan de wet met betrekking 

tot het afwijzen van separatie en de duur van dwangbehandeling. De richtlijn sluit in haar kritische 

benadering van separatie aan bij ontwikkelingen in het GGZ-veld gericht op het terugdringen van 

separatie. Dit is ook terug te vinden in de hieronder te bespreken positie van de IGZ. 

D e  I n s p e c t i e  v o o r  d e  g e z o n d h e i d s z o r g  

De Inspectie heeft over de periode 2008-2011 het separatiebeleid in de psychiatrie in kaart 

gebracht.628 De geestelijke gezondheidszorg (GGZ) had als doel gesteld om het aantal separaties 

jaarlijks met 10% naar beneden te brengen, zowel in aantal als in duur. De Inspectie onderzocht het 

beleid van instellingen om deze doelstelling te bereiken en de resultaten in de periode 2008-2011. 

Conclusies van de Inspectie waren een aantal punten verbeterd moeten worden: instellingen moeten 

meer preventieve maatregelen inzetten om separaties te voorkomen, besluitvormingsmodellen en 

signaleringsplannen worden te weinig gebruikt, minder dan de helft van de afdelingen kon aantonen 

dat zij separaties na afloop met patiënten evalueerden. Tot slot is het beleid bij binnenkomst van 

patiënten vaak ontoereikend. Zo dient volgens de Inspectie bij opname van een patiënt altijd een 

nieuwe afweging over separatie plaats te vinden, ook al is deze al door een verwijzer geïndiceerd. Op 

grond van de bevindingen komt de inspectie in haar rapport met een model in- en externe 

consultatie. Op een viertal momenten is interne en vervolgens ook externe consultatie aan de orde: 

1 Bij separaties die langer dan zeven dagen duren, wordt de instelling verzocht aan de inspectie aan 

te tonen dat er een interne consultatie van een onafhankelijke collega-behandelaar (=psychiater 

of geneesheer-directeur niet bij de behandeling betrokken) over de separatie heeft 
                                                                                 

627 Kamerstukken II 2005/2006, 30492, nr. 3, p. 15-16.  

628 Inspectie voor de Gezondheidszorg (2011). Terugdringen separeren stagneert, normen vereist rondom insluiting 

psychiatrische patiënten. Uitkomsten inspectieonderzoek naar de preventie van separeren 2008-2011. Utrecht: 

Inspectie voor de Gezondheidszorg.  
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plaatsgevonden. De inspectie monitort dit in patiëntdossiers. De consultatie betreft het 

bespreken van mogelijkheden van de-escalatie en bekorting van de separatie, zoals al beschreven 

in de richtlijn ‘Besluitvorming dwang’ van de Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie; 

aanbeveling 24. 

2 Bij separaties die langer dan 3 weken duren, wordt de instelling verzocht om de 

3 onder 1) bedoelde interne consultatie op te schalen. De inspectie monitort dit in patiëntdossiers. 

De opschaling betreft teamconsultatie (=inschakeling van een teamconsulent die vooral kijkt naar 

het aandeel van het multidisciplinaire team in de casus). Gezocht moet worden naar alle 

denkbare mogelijkheden om het team van aanvullende inzichten en handreikingen te voorzien 

ter beëindiging van de separatie en de inzet van alternatieven. 

4 Bij separaties die langer dan 6 weken duren, wordt de instelling verzocht om de onder 2) bedoelde 

consultatie op te schalen in de vorm van externe collegiale consultatie. Hiervoor wordt met 

vergelijkbare teams uit collega-instellingen een zogenaamd casusoverleg gehouden. Bij dit 

overleg zijn alle eerder bij de casus betrokken experts aanwezig. De inspectie monitort dit in 

patiëntdossiers. Buiten de muren van de instelling wordt gezocht naar alle denkbare 

mogelijkheden om het team van aanvullende inzichten en handreikingen te voorzien ter 

beëindiging van de separatie en de inzet van alternatieven. 

5 Bij separaties die langer dan 3 maanden duren, wordt de instelling verzocht om een verplichte 

externe consultatie te laten uitvoeren. Dit houdt in dat de instelling aan de inspectie moet 

kunnen aantonen dat zij externe experts heeft geraadpleegd van buiten de instelling en anderen 

dan de onder drie genoemde betrokkenen. Aan deze verplichting kan worden voldaan door 

inschakeling van het Centrum voor Consultatie en Expertise (CCE) of door inschakeling van een 

kwalitatief vergelijkbaar alternatief. De inspectie controleert dit in patiëntdossiers. 

W e t s v o o r s t e l  V e r p l i c h t e  G G Z  

In het wetsvoorstel Verplichte GGZ wordt meer ruimte geboden voor ‘dwangbehandeling op maat’. In 

de zorgmachtiging (artikel 6:3 lid 2), die wordt afgegeven door de rechter, wordt de zorg opgenomen 

die noodzakelijk is om het aanzienlijke risico op ernstige schade weg te nemen. Op dat moment kan er 

al sprake zijn van verzet van een cliënt, en kijkt een rechter dus mee met de afspraken die worden 

gemaakt over verplichte zorg. In de zorgmachtiging worden afspraken gemaakt over de duur van de 

behandeling, de evaluatiemomenten en worden de voorkeuren van de patiënt meegenomen. In 

tegenstelling tot de Wet Bopz kan verplichte zorg ook ambulant worden verleend (artikel 5:19). Deze 

mogelijkheid is vooral bedoeld voor het toepassen van dwangmedicatie. Verder wordt in het 

wetsvoorstel, anders dan in de Wet Bopz, betekenis toegekend aan wilsbekwaam verzet. Het 

wetsvoorstel biedt ook de optie om op grond van goed hulpverlenerschap wilsbekwaam verzet te 

overrulen. Dit vergt wel een beredeneerd besluit van de behandelverantwoordelijke, hetgeen een 

versterking inhoudt van de rechtspositie van de wilsbekwame patiënt in vergelijking met de huidige 

Wet Bopz.  
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1.3.2.2 Recente ontwikkelingen in de rechtspraak  

In deze paragraaf wordt een overzicht gegeven van recente ontwikkelingen in de Bopz-

jurisprudentie629 (vanaf 2011 aangeduid met JVggz-jurisprudentie) en een recente tuchtrechtspraak. 

De focus ligt op langdurige en ingrijpende dwangbehandeling en de daarbij behorende 

zorgvuldigheideisen. Daarnaast wordt aandacht besteed aan de gevolgen en betekenis van het sinds 

2008 in de wet Bopz opgenomen artikel 38c lid 1a. 

Z o r g v u l d i g h e i d s e i s e n  d w a n g b e h a n d e l i n g  

De Hoge Raad benoemt in een arrest uit 2009630 expliciet de eisen van proportionaliteit, 

subsidiariteit en doelmatigheid in relatie tot dwangbehandeling. Het moet gaan om de minst 

ingrijpende vorm van dwangbehandeling, die niet langer dan nodig wordt toegepast, en die effectief 

moet zijn in de gegeven omstandigheden. Sinds de wetswijziging van 1 juni 2008 kan de praktijk 

gebruik maken van een ruimere mogelijkheid tot dwangbehandeling. Deze verruiming vereist echter 

een grote(re) mate van zorgvuldigheid, aldus de Hoge Raad. Widdershoven631 spreekt over formele 

vereisten en materiële eisen waaraan dwangbehandeling op grond van artikel 38c lid 1 onder a moet 

voldoen. Onder formele vereisten verstaat hij onder andere de schriftelijke beslissing van de 

behandelaar waarin wordt vermeld wat de termijn van dwangbehandeling is (maximaal drie 

maanden). De materiële eisen hebben betrekking op de vereisten van proportionaliteit, subsidiariteit 

en doelmatigheid van dwangbehandeling. In een meer recente uitspraak van 10 april 2012 legt het 

centraal tuchtcollege (YG1909) een psychiater een waarschuwing op omdat hij geen rechterlijke 

machtiging in het kader van de Bopz heeft aangevraagd en ook geen uitgebreide verslaglegging met 

betrekking tot de separatie van patiënt bij heeft gehouden. Het betrof in dit geval een patiënt met 

een ernstig autistische stoornis die vanwege toenemende agressie en vernielzucht niet langer te 

handhaven was in de instelling waar hij op dat moment verbleef. Hij werd overgeplaatst en tussen 

oktober 2007 en maart 2008 werd hij vrijwel continu gesepareerd. De psychiater had geen 

rechterlijke machtiging aangevraagd omdat de patiënt naar zijn oordeel wilsbekwaam was en er 

sprake was van vrijwillige separatie. In de separeercel heeft de psychiater een brief opgehangen met 

de tekst ‘Momenteel verblijft u in de separeerruimte. De bedoeling is echter dat u binnen afzienbare 

tijd een kamer krijgt. Dit laatste zal te realiseren zijn als u niet om de haverklap vernielingen aanricht, 

dan wel zich agressief opstelt jegens het personeel. Ik vraag u nogmaals met klem om uw agressieve 

impulsen te beheersen, zodat u uiteindelijk niet meer in de separeer hoeft te verblijven en er op een 

veilige manier toegewerkt kan worden naar ontslag van de afdeling richting woonverblijf elders.” Het 

centraal tuchtcollege acht het handelen van de psychiater tuchtrechtelijk verwijtbaar. In deze casus 

stond niet onomstotelijk vast dat de patiënt wilsbekwaam ter zake was. Ook waren er diverse 

signalen dat hij verzet toonde. Aangezien het om een ernstig autistische volwassen man ging, die 

langdurig werd gesepareerd, wordt van een psychiater verwacht dat er een rechterlijke machtiging 
                                                                                 

629 De jurisprudentieanalyse beperkt zich tot jurisprudentie vanaf 2007. In het deelonderzoek 3 (Landeweer et al 

(2007). Dwangtoepassing binnen de instelling. Onderzoeksinstituut Caphri, Universiteit Maastricht) zijn 

bevindingen uit de rechtspraak meegenomen waarin het accent ligt op de verruiming van het gevaarscriterium 

van ‘ernstig gevaar’ naar ‘gevaar’. 

630 Hoge Raad 10 juli 2009, BJ 2009/35, m.nt. TP Widdershoven. 

631 Rechtbank 's-Hertogenbosch, 13 oktober 2009, BJ 2009/51, m.nt. TP Widdershoven. 



228 

wordt aangevraagd en een nauwkeurige verslaglegging wordt bijgehouden. Opmerkelijk is dat het 

Regionaal Tuchtcollege de psychiater eerder een berisping had opgelegd. Deze is niet meer aan de 

orde, aldus het centraal tuchtcollege, omdat de psychiater tijdens het verblijf van de patiënt adequate 

pogingen heeft ondernomen om de separatie af te bouwen en de klager, curator van patiënt, 

voldoende is geïnformeerd over de situatie van de patiënt. 

D u u r  d w a n g b e h a n d e l i n g  

In recente rechtspraak over het thema dwangbehandeling wordt aandacht besteed aan de duur van 

dwangbehandeling en de daarbij behorende zorgvuldigheidseisen. In een uitspraak van de Rechtbank 

Maastricht632 betrof het een dwangbehandeling in de vorm van separatie die al ruim vier maanden 

aan de gang was. De dwangbehandeling was gestart als een noodmaatregel (artikel 39 Wet Bopz). Na 

zeven dagen zijn de afspraken over separatie vastgelegd in het behandelingsplan en voortgezet als 

een dwangbehandeling. De rechtbank oordeelde dat aan de eisen van subsidiariteit, proportionaliteit 

en doelmatigheid was voldaan. Er waren onvoldoende andere mogelijkheden om het gevaar binnen 

de instelling af te wenden. De rechtbank was echter kritisch ten aanzien van de duur van de 

dwangbehandeling. De omvang van de inbreuk die separatie op zowel de lichamelijke als de 

geestelijke integriteit maakt is dermate ingrijpend dat het langdurig, nagenoeg onafgebroken 

toepassen van deze maatregel zonder expliciete toetsingsmomenten niet acceptabel kan worden 

geacht. De rechtbank verklaarde dit gedeelte van de klacht gegrond. De maandelijkse evaluatie, die op 

grond van artikel 56 lid 1 onder b Wet Bopz vereist is, kan volgens de rechter worden beschouwd als 

een uiterst minimale frequentie van toetsing. Een meer frequente toetsing, vergelijkbaar met artikel 

39 Wet Bopz waarin 7 dagen de grens is, ligt echter veel meer voor de hand, aldus de rechter.633 Zie 

ook de al genoemde richtlijn van de NvVP, waarin  wordt voorgesteld om na 7 dagen een 

onafhankelijke consultatie (second opinion door een onafhankelijk psychiater of geneesheer-

directeur) uit te laten voeren waarin de mogelijkheden van de-escalatie en bekorting van 

separatieduur kunnen worden besproken.  

W e l  o f  n i e t  e e n  d w a n g b e h a n d e l i n g ?  

De Rechtbank ’s Hertogenbosch634 oordeelde in 2012 dat een kamerprogramma dat wil zeggen een 

langdurige verblijf op de eigen kamer met de deur open of dicht met het doel om een patiënt vaste 

rustmomenten te kunnen bieden, ook een vorm van dwangbehandeling is. Relevant is niet de 

aanzegging maar de aard, de omvang en de gevolgen van de toepassing van vrijheidsbeperking. Een 

kamerprogramma werd in de instelling beschouwd als een vorm van een beperking in de 

bewegingsvrijheid, artikel 40, en niet als een dwangbehandeling 

                                                                                 

632 Rechtbank Maastricht, 7 oktober 2010. JVggz 2011/11 m.nt. TP Widdershoven 

633 De Rechtbank Dordrecht (14 juli 2006, BJ 2006/53)  oordeelde in 2006 al dat een behandelend psychiater in 

ieder geval elke zeven dagen in een persoonlijk onderzoek van betrokkene de noodzaak tot voortzetting van 

dwangbehandeling moet beoordelen. 

634 Rechtbank ’s Hertogenbosch 19 januari 2012, JVggz 2012/1. 
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I n f o r m e r e n  p a t i ë n t  b i j  s t a r t  d w a n g b e h a n d e l i n g   

Een patiënt diende bij de klachtencommissie een klacht in over een medicamenteuze 

dwangbehandeling. De rechtbank verklaarde de klacht gegrond omdat een schriftelijke beslissing ex 

art. 38c lid 2 Wet Bopz ontbrak, waardoor niet was voldaan aan een belangrijk formeel vereiste van de 

wet. De patiënt en de geneesheer-directeur moeten altijd worden geïnformeerd over de 

dwangbehandeling en de duur daarvan. Nu dat niet was gebeurd, sprak de Rechtbank Rotterdam van 

een ernstige omissie.635 ‘Juist nu sprake is van een dwangmaatregel, waarbij uitdrukkelijk in de wet is 

opgenomen dat deze zo kort mogelijk doch niet langer dan drie maanden geldt, is onaanvaardbaar 

dat verzoeker in het ongewisse verkeert over de overwegingen tot en de duur van de behandeling’ 

aldus de rechtbank. Eerder oordeelde de Rechtbank ’s Hertogenbosch636 dat het niet tijdig informeren 

van de patiënt niet kan leiden tot gegrondheid van de klacht. Daarbij speelde mee dat de 

dwangbehandeling voldeed aan het criterium van art. 38c lid 1 sub a Wet Bopz en aan de eisen van 

proportionaliteit, subsidiariteit en doelmatigheid. De Hoge Raad oordeelde echter op 10 juli 2009637 

dat als niet is voldaan aan de eis van artikel 38c lid 2 Wet Bopz, waarin is bepaald dat de beslissing tot 

dwangbehandeling eerst schriftelijk aan betrokkene moet worden medegedeeld, niet geoordeeld kan 

worden dat een beslissing zorgvuldig is genomen en de klacht ongegrond kan worden verklaard. Het 

informeren van de patiënt beschermt deze tegen een ongerechtvaardigde inbreuk op zijn lichamelijke 

integriteit. Daarmee gaf de Hoge Raad een krachtige betekenis aan het vereiste van artikel 38c lid 2 

Bopz. 

T u s s e n c o n c l u s i e  

De wetswijziging in 2008 biedt weliswaar psychiaters meer handelingsruimte, dit betekent nog niet 

dat de zorgvuldigheidseisen overal in acht worden genomen. Een wezenlijk aspect van 

zelfbeschikking is dat patiënten geïnformeerd moeten worden over dwang. Een ander belangrijk 

aspect is dat hoe langer de beperking van zelfbeschikking duurt, hoe meer zorgvuldigheid in acht 

genomen moet worden. Tenslotte valt op de waarde die in rechtspraak, blijkens expliciete 

vermeldingen, wordt gehecht aan de juridische kernbeginselen waar het gaat om dwangbehandeling: 

subsidiariteit, proportionaliteit en doelmatigheid.   

1.3.2.3 Juridische commentaren 

Een belangrijk punt van juridische kritiek op de Wet Bopz was en is, dat de wet de behandeling onder 

dwang mogelijk maakt van wilsbekwame patiënten. In het rapport betreffende de thematische 

wetsevaluatie wilsonbekwaamheid en vertegenwoordiging wordt benadrukt dat de Wet Bopz ten 

aanzien van de erkenning van een wilsbekwame weigering of verzet bijstelling verdient. De wetgever 

heeft ten onrechte nagelaten om wilsbekwaam verzet te erkennen. Dit zou in elk geval moeten 

gelden voor patiënten die een gevaar voor zichzelf vormen, aldus een van de conclusies van het 

                                                                                 

635 Rechtbank Rotterdam, 2 juli 2009, BJ 2009/52 

636 Rechtbank 's-Hertogenbosch, 13 oktober 2009, BJ 2009/51, m.nt. TP Widdershoven. 

637 Hoge Raad 10 juli 2009, BJ 2009/35, m.nt. TP Widdershoven 
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rapport.638 Ook Widdershoven kan zich niet vinden in de huidige gedachtegang van de wetgever en 

waarschuwt voor willekeur.639 De wetswijziging in 2008 introduceert open normen (aannemelijk, 

redelijke termijn), maar daar staan naar zijn mening weinig waarborgen tegenover. Een ander punt 

van aandacht is ook hier de wilsbekwaamheid. Het blijft bijzonder dat als een therapeutische 

interventie onder dwang wordt opgelegd, wilsbekwaamheid niet relevant is. In tegenstelling tot de 

strekking van de Wgbo. Anderzijds bepleit Widdershoven dat het gevaarscriterium voor patiënten die 

wilsonbekwaam zijn, ruimer ingevuld zou mogen worden. In de Wgbo wordt immers ook gewerkt 

met ‘ernstig nadeel’. Zowel in de Wet Bopz als in de Wgbo zou het doel zich meer moeten richten op 

het herwinnen van de wilsbekwaamheid. Een dergelijke rechtsgrond is goed in overeenstemming te 

brengen met het zelfbeschikkingsrecht van een patiënt; de interventie dwangbehandeling draagt er 

dan aan bij om actieve zelfbeschikking mogelijk te maken.  

1.3.3 Empirische gegevens 

K w a n t i t a t i e v e  g e g e v e n s  

De Wet Bopz verplicht GGZ instellingen om gegevens over dwangbehandeling te melden bij de 

Inspectie (artikel 38c lid 5).  

Toepassing dwangbehandeling (art. 38) 2007-2011 in de GGZ naar soort interventie 

(meerdere toepassingen tegelijk mogelijk): 

Type toepassing 2007 2008 2009 2010 2011 

Separatie 1152 1280 896 899 754 

Afzondering 268 276 287 282 278 

Fixatie 134 107 113 87 106 

Medicatie 874 1017 988 1137 1163 

Voeding en vocht 30 37 39 31 48 

Anders 51 78 51 87 94 

Totaal 2509 2795 2374 2523 2443 

Tabel 1: IGZ/Bopzis; meldingen verwerkt t/m 9 maart 2012 

Uit de tabel blijkt een toename van dwangmedicatie en een afname van separatie als 

dwangbehandeling. 

De sector hanteert sinds enkele jaren een eigen systeem van rapporteren. Dit is het Argus systeem. 

Hierin wordt ook de duur van interventies geregistreerd. Op basis van de gegevens is bepaald hoe 

vaak in Nederland langdurige separaties plaatsvinden. De gegevens in tabel 1 zijn gebaseerd op 69% 

van de GGZ instellingen in Nederland. Geëxtrapoleerd naar heel Nederland zou het in 2009 gaan om 

                                                                                 

638 Akerboom, C.P.M, Dute, J.C.J. et al (2011). Thematische wetsevaluatie. Wilsonbekwaamheid en 

vertegenwoordiging. Den Haag: ZonMW. 

639 Widdershoven, T-P. Na de Wet Bopz. Aandachtspunten voor een regeling van psychiatrische dwang. Tijdschrift 

voor gezondheidsrecht, 2006 (7), p. 488-503. 
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65 separaties die langer dan drie maanden duren. In 2010 is het landelijk geëxtrapoleerde cijfer voor 

separaties langer dan drie maanden gedaald naar 23. 

  2009 2010 

Separaties langer dan twee weken 454 382 

Separaties langer dan één maand 123 66 

Separaties langer dan drie maanden 43 16 

Tabel 1: Noorthoorn, E. et al. (2011). Vier jaar Argus. Rapportage uitkomsten vrijheidsbeperkende 

interventies  

K w a l i t a t i e v e  g e g e v e n s  

Om de ontwikkelingen rond langdurige dwangbehandeling verder in kaart te brengen is een 

focusgroep georganiseerd met geneesheer-directeuren van GGZ instellingen. Thema’s waren de 

doelgroep voor langdurige dwangbehandeling, de effecten van de verruiming van de criteria en de 

vereiste zorgvuldigheid bij langdurige dwangbehandeling. Daarnaast is het onderwerp langdurige 

dwangbehandeling besproken in de focusgroep met familie en naastbetrokkenen en in de focusgroep 

met pvp’en, en is een afdelingspsychiater geïnterviewd.  

D o e l g r o e p  v o o r  l a n g d u r i g e  d w a n g b e h a n d e l i n g   

Langdurige dwangbehandeling wordt vooral toegepast bij patiënten die jarenlang in de instelling 

verblijven omdat ze zo nu en dan ernstig ontregeld raken en dan gevaar veroorzaken.  

“Wij hebben op het terrein een man wonen die al jaren dwangmedicatie krijgt, omdat we weten dat als 

hij de medicatie niet gebruikt, hij iedereen in elkaar slaat op het terrein die voorbij komt. Terwijl met 

medicatie hij rustig kan wandelen over het terrein.” 

Hierbij wordt een onderscheid gemaakt tussen dwangmedicatie en separatie. Dwangmedicatie wordt 

ingezet om langdurige separatie te voorkomen. 

“Het zijn er een paar, waar je alles geprobeerd hebt, maar doe je dat niet dan zitten ze binnen drie weken 

in de separeer en komen er niet meer uit.” 

Bij dergelijke patiënten is de rechtvaardiging het gevaarscriterium, ingevuld als de kans op onheil. Zo 

mogelijk probeert men over te stappen op vrijwillige medicatie, maar dat wordt dan wel 

gecontroleerd.  

De rechter kijkt mee via de rechterlijke machtiging, en de inspectie komt af en toe toetsen.  

“Het zijn mensen waarbij alles geprobeerd is. De waarde van de instelling voor de maatschappij is dat zij 

met dit soort moeilijke mensen om kunnen gaan. (…) Een aantal mensen blijft op het terrein. Voor hen is 

rehabilitatie niet mogelijk. Het gaat hier om zeer beschut wonen. (…) Dit zijn psychiatrische 

verpleeghuispatiënten.” 
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Naast deze groep zijn er de zogenaamde ‘draaideurpatiënten’. Zij worden met enige regelmaat 

opgenomen, wanneer ze hun medicatie niet meer gebruiken. Deze groep zou gebaat zijn bij 

ambulante dwangbehandeling. Ook hier is het streven zoveel mogelijk in te zetten op vrijwillige 

medicatie. Soms kan ziektebesef groeien en compliance ontstaan. 

Dwangbehandeling bij deze groep patiënten wordt beargumenteerd vanuit extern gevaar. De 

medicatie is nodig om ontslag mogelijk te maken, zodat ze hun leven in de maatschappij weer op 

kunnen pakken. De eerder beschreven casus is hiervan een voorbeeld. Het feit dat de patiënt het risico 

loopt zijn plaats bij de RIBW te verliezen kan een reden zijn om dwangmedicatie toe te passen. 

V e r r u i m i n g  v a n  c r i t e r i a  

Volgens is de geneesheer-directeuren heeft de verruiming van ernstig gevaar naar gevaar niet tot 

wezenlijke veranderingen geleid. Het heeft wel een belangrijk psychologisch effect. Men kan nu 

eerder ingrijpen, mits men daarvoor goede argumentatie geeft.  

De introductie van het criterium extern gevaar heeft een duidelijke verandering voor de praktijk 

betekend. Patiënten blijven nu niet meer zolang op een afdeling als voorheen, men past 

dwangmedicatie nu sneller toe om ontslag mogelijk te maken.  

Een geneesheer-directeur beschouwt extern gevaar als een betere rechtvaardigingsgrond voor 

dwangmedicatie dan intern gevaar: 

“Het gevaar is dat iemand niet meer de maatschappij in kan. Dat vind ik een hele mooie. Het gevaar dat 

iemand een ander iets aandoet, ligt dichter tegen strafrecht aan.” 

Het aantal klachten is wel toegenomen omdat extern gevaar te betwisten valt. Het externe gevaar 

moet goed beargumenteerd worden. Cliënten worden ook gewezen op de mogelijkheid om een klacht 

in te dienen.  

Er zijn ook zorgen dat het extern gevaarscriterium het gemakkelijk maakt om dwangmedicatie te 

starten.  

‘Een nadeel is wel dat extern gevaar sneller wordt aangevraagd. Als mensen nooit eerder zijn 

opgenomen en na twee weken al extern gevaar wordt gevraagd door de behandelaar. Dan is nog 

iemand heel boos ten aanzien van de opname.’  

Als iemand niet eerder is opgenomen, wordt het niet passend geacht op grond van extern gevaar 

binnen drie weken een dwangbehandeling te starten. Dat is geen wenselijke start van de zorgcarrière. 

Er moet ervaring zijn met de patiënt. Bij voorkeur al opgenomen in het signaleringsplan.  

Men ervaart een extra druk op de afdelingen ten aanzien van opnameduur, waardoor er eerder 

dwangmedicatie aangevraagd wordt. Dat is geen goede ontwikkeling, dwang omwille van financiële 

en logistieke redenen. De opnamedruk is van invloed op het gebruik van extern gevaar.  
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Z o r g v u l d i g h e i d  b i j  l a n g d u r i g e  d w a n g b e h a n d e l i n g  

De geneesheer-directeuren achten externe toetsing van groot belang bij langdurige 

dwangbehandeling. Er worden drie vormen van externe toetsing onderscheiden: de geneesheer-

directeur, de inspectie en de klachtencommissie.  

De geneesheer-directeur speelt een centrale rol in het beoordelen van de noodzaak van 

dwangbehandeling. Na gesprekken met de behandelaar, de patiënt en indien mogelijk met de familie 

maakt de geneesheer-directeur zijn of haar eigen afweging. De behandelaar kan afwijken van het 

oordeel van de geneesheer-directeur, maar dat moet wel onderbouwd worden. Sommige geneesheer-

directeuren zien hun rol als adviseur, anderen als eindverantwoordelijke (‘2nd opinion met natuurlijk 

gezag’ tegenover ‘2nd opinion met daadwerkelijk gezag).  

Een vast onderdeel van de second opinion is uit te vinden waarom de patiënt zich verzet tegen 

medicatie en te proberen ruimte te creëren voor instemming. Ook als gedwongen medicatie niet te 

vermijden is, wordt onderzocht of er ruimte is voor keuzevrijheid ten aanzien van het soort medicatie, 

de vorm van medicatie, en andere wensen, zoals afspraken met behandelaren. Ook kan er 

onderhandeld worden over vrijheden, verlofmogelijkheden, andere medicatiewensen, activiteiten. 

Ook door de pvp’en wordt aangegeven dat binnen het kader van dwangbehandeling 

onderhandelingsruimte blijft bestaan. Er blijven onderwerpen waarover een gesprek gevoerd kan 

worden en waar de cliënt regie kan houden. Daar ligt ook een rol voor de pvp. Het is van belang te 

zoeken naar datgene wat voor een patiënt de moeite waard is.  

Het is te zwart-wit om te zeggen dat er geen zelfbeschikking meer is als er sprake is van 

dwangbehandeling. Dat zegt alleen iets over behandeling van de ziekte en het gevaar. Er zit veel voor, 

juist waar je iets mee kan. Daar ga je als pvp ook ondersteuning voor bieden.  

Naast de toetsing door de geneesheer-directeur kan, zoals gezegd, ook de klachtencommissie of de 

inspectie toetsend optreden. Een klacht bij de klachtencommissie of de inspectie is voor behandelaars 

niet plezierig. Toch is het van belang dat die mogelijkheid bestaat, omdat de vereiste zorgvuldigheid 

erdoor wordt bevorderd. Het is volgens de geneesheer-directeuren van belang dat de patiënt gewezen 

wordt op de mogelijkheid een klacht in te dienen. De pvp kan hierbij een rol spelen. 

Nabespreken van dwangtoepassingen is van groot belang. Men moet dan vragen wat er anders 

gedaan had kunnen worden en proberen in beeld krijgen wat de patiënt wil. Dat moet worden 

vastgelegd. Zelfbeschikking kan worden bevorderd door de patiënt de gelegenheid te geven om mee 

te denken.  

‘Over gekte valt te onderhandelen. Als er minder gevaar is, wordt ook de druk minder. Dat wordt goed 

begrepen. Dat kan worden vastgelegd in een crisiskaartsysteem, daarover moet men blijven praten.’ 
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F a m i l i e  e n  n a a s t b e t r o k k e n e n  o v e r  d w a n g b e h a n d e l i n g  

De rol en betrokkenheid voor familie en naastbetrokkenen (ook wel het systeem van de cliënt 

genoemd) ten aanzien van dwangbehandeling is complex. Voor familie is waardigheid van hun 

naaste van groot belang. Soms betekent dat, dat een dwangbehandeling het enige is wat nog 

mogelijk is. Een echtpaar vertelt over hun zoon dat het niet langer verantwoord was om 

dwangmedicatie uit te stellen;  

“Dit was eigenlijk een weg die niet anders meer kon. Hij neemt het ons nog steeds kwalijk, maar ja, het 

brengt wel iets goeds. In ieder geval een verbetering in een levensgevaarlijke situatie. Zo moet je het zien. 

Terwijl hij daar nooit voor zou kiezen, maar je kunt niet altijd kiezen.” 

Daarbij benadrukt familie dat ook bij dwangbehandeling er geluisterd moet worden naar de patiënt 

en waar mogelijk rekening gehouden wordt met zijn of haar wensen. “De zelfbeschikking van de 

patiënt moet voorop staan, hoe klein deze ook is, anders krijg je enorme beschadigingen.” 

De ervaring van familie is dat er verschillen in kwaliteit bestaan tussen hulpverleners en afdelingen. 

“Minder vrijheid heeft soms positieve effecten, maar dan moet je wel een goede hulpverlener treffen 

die zich inspant voor de patiënt.”  

De familieleden waarmee is gesproken hebben behoefte aan meer toezicht en zorgvuldigheid als het 

gaat om dwangbehandeling.  

“Het is belangrijk dat je in gesprek blijft met cliënten. In kleine dingen kun je cliënten wel de ruimte 

geven door keuzes aan te bieden. Soms is er wel een marge en dat moet je benutten. Sommige 

verpleegkundigen kunnen dat. En daarmee voorkom je erger.”  

De patiënt moet binnen een bepaalde mate van realiteit toch ook nieuwe kansen krijgen, stellen de 

familieleden. Dat is van belang voor de eigenwaarde van de patiënt, hoewel het een moeilijke 

afweging kan zijn. “Maar mensen moeten wel een kans krijgen. Het zijn geen misdadigers. Dat 

onderscheid moet je wel maken.”  

1.3.4 Conclusies 

A l g e m e e n  

Dwangbehandeling betekent een ernstige inbreuk op het zelfbeschikkingsrecht van de patiënt, 

aangezien deze tegen zijn wil een maatregel moet ondergaan. Dit geldt ook als een patiënt 

wilsbekwaam ter zake is. Vanuit zelfbeschikking als afweerrecht heeft de patiënt het recht om 

behandeling te weigeren. Dit recht was in de Wet Bopz van meet af aan prominent aanwezig. Enkel 

bij acuut of ernstig gevaar mocht de weigering van behandeling worden doorbroken. In de loop van 

de tijd is de wet op dit punt verruimd. Eerst is het criterium ernstig gevaar veranderd in gevaar. 

Vervolgens is naast intern gevaar ook extern gevaar ingevoerd als criterium voor dwangbehandeling. 

Dit betekent dat dwangbehandeling is toegestaan bij een patiënt die geen gevaar vormt in de 
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instelling, maar vanwege zijn stoornis opgenomen moet blijven, omdat zijn of haar gedrag buiten de 

instelling wel gevaar oplevert. Dwangbehandeling is dan geoorloofd om het gevaar op te heffen en zo 

ontslag mogelijk te maken. Een patiënt heeft op dat moment weinig keuze als het gaat om zijn 

zelfbeschikking. Zijn keuzevrijheid bestaat er op dat moment uit dat hij enige inspraak krijgt bij de 

vorm van de dwangbehandeling. De (tijdelijke) inbreuk van het zelfbeschikkingsrecht moet 

uiteindelijk leiden tot meer vrijheid (of het herwinnen daarvan); zodra het gevaar weg is mag hij weer 

zelf keuzes maken. De juridische en ook empirische analyse laten echter zien dat een patiënt soms 

tijdelijk zeer veel zelfbeschikking moet inleveren, wil hij weer over zijn eigen zelfbeschikking kunnen 

‘beschikken’. 

Vanwege de ingrijpendheid van dwangbehandeling worden door de wetgever strenge eisen gesteld. 

In de rechtspraak wordt benadrukt dat de beginselen van proportionaliteit, subsidiariteit en 

doelmatigheid centraal staan. Vanuit deze beginselen kunnen vraagtekens gezet worden bij separatie 

als vorm van dwangbehandeling. Separatie wordt over het algemeen als zeer ingrijpend ervaren en 

therapeutisch effect is niet aangetoond. Het beleid van de afgelopen jaren om separaties terug te 

dringen is vanuit het perspectief van zelfbeschikking toe te juichen. In de wetgeving zou een 

duidelijker onderscheid gemaakt kunnen worden tussen separatie en andere vormen van dwang, 

zoals dwangmedicatie. Tegelijkertijd moet daarbij ook het perspectief van de cliënt worden 

meegenomen. Elke cliënt kan verschillend denken over de mate van ingrijpendheid van een 

maatregel. Een positief gegeven is dat IGZ maar ook GGZ Nederland notie heeft genomen van de duur 

van een maatregel, die ook van invloed is op de mate van ingrijpendheid van een maatregel. De ernst 

van dwangbehandeling maakt toetsing van groot belang. Hoe langer de maatregel duurt, hoe meer 

zorgvuldigheidseisen in acht genomen moeten worden. Daarbij kan onderscheid gemaakt worden 

tussen toetsing door de geneesheer directeur, externe consultatie, de inspectie en het klachtrecht. De 

aard en onafhankelijkheid van consultatie zou nader mogen worden gespecificeerd. Van belang is 

tevens dat de beslissing tot dwangbehandeling kenbaar wordt gemaakt aan de patiënt, zodat deze 

zich ertegen kan verweren middels het klachtrecht. Alles met het doel om de inbreuken op het 

zelfbeschikkingsrecht zo kort mogelijk te laten duren en ruimte te maken voor de keuzevrijheid en 

zelfontplooiing van cliënten.  

K e r n p u n t e n  

D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

Dwangbehandeling druist in tegen zelfbeschikking als afweerrecht. Dit geldt a forteriori voor 

langdurige dwangbehandeling. De verruiming van de criteria voor dwangbehandeling impliceert een 

verder inperking van zelfbeschikking als afweerrecht maar wel met als doel om zorgverlamming 

tegen te gaan. De invoering van het criterium extern gevaar is erop gericht de terugkeer van de 

patiënt in de samenleving mogelijk te maken. Dit draagt indirect bij tot versterking van 

zelfbeschikking als zelfontplooiing, aangezien thuis wonen een voorwaarde is voor het greep krijgen 

op het eigen leven. Bij dwangbehandeling is er in beginsel geen keuze meer ten aanzien van het al 

dan niet een ingreep moeten ondergaan. Zelfbeschikking impliceert echter wel dat ook als een patient 

op dat moment minder in staat is om zijn recht zelf uit te oefenen, de hulpverlener wel moet 

proberen om de patient zoveel mogelijk erbij te betrekken. Wellicht is het mogelijk om met de patiënt 
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te bespreken welke ingreep deze verkiest. Dit kan ook nadat een ingrijpende en langdurige beperking 

van het zelfbeschikkingsrecht heeft plaatsgevonden. Betrokkenen in de praktijk geven aan dat de 

ruimte voor zelfbeschikking als keuzevrijheid niet altijd optimaal wordt benut. 

B e p e r k i n g e n  e n  v e r s t e r k i n g e n  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

De wetgever stelt, ter versterking van zelfbeschikking als afweerecht, strenge grenzen aan 

dwangbehandeling. Dit impliceert het risico van zorgverlamming bij patiënten die gedwongen zijn 

opgenomen vanwege gevaar en vervolgens behandeling weigeren, terwijl ze in de instelling geen 

direct gevaar meer opleveren. Om zorgverlamming tegen te gaan is het criterium extern gevaar 

ingevoerd. Dit betekent een verdere beperking van zelfbeschikking als afweerrecht. Het criterium 

extern gevaar is gemotiveerd door een versterking van de mogelijkheid van zelfbeschikking als 

zelfontplooiing. Dwangbehandeling biedt in de praktijk vaak een grote beperking van zelfbeschikking 

als keuzevrijheid. Deze vorm van zelfbeschikking kan worden versterkt door met de patiënt te 

bespreken wat hij wenst, zowel om dwang te kunnen rechtvaardigen in het licht van de wensen van 

de patiënt (bij voorbeeld om de instelling te kunnen verlaten) als om rekening te kunnen houden met 

de wensen van de patiënt ten aanzien van de te gebruiken middelen. Dit is wettelijk voorzien doordat 

dwangbehandeling deel uit dient te maken van een (met de patiënt of diens vertegenwoordiger 

overeengekomen) behandelplan. Het kan versterkt worden via het gebruik van een signaleringsplan 

of crisiskaart en evaluatiegesprekken met de cliënt.   

V e r h o u d i n g  v a n  b e l a n g e n  

Bij dwangbehandeling is sprake van intern of extern gevaar. Wanneer dit gevaar anderen betreft, is 

dwangbehandeling erop gericht de belangen van derden te waarborgen ten koste van de vrijheid van 

de patiënt. Dit is een vorm van belangentegenstelling. Betreft het gevaar de patiënt zelf, dan is er 

geen sprake van een tegenstelling tussen belangen van verschillende partijen. Vandaar dat er voor 

wordt gepleit om in dit geval een wilsbekwame weigering van behandeling te respecteren, ook als 

een behandeling in het belang van de gezondheid van de patiënt is. Dit impliceert dat een 

wilsbekwame patiënt kan kiezen voor langdurige opname, in plaats van gedwongen behandeling. 

Volgens geneesheer directeuren is dit billijk, mits duidelijk is wat de patiënt echt wil. Ook een 

wilsbekwame weigering vergt onderzoek naar de motieven van de patiënt. 

De familie en naasten van de patiënt spelen in de beslissing rond dwangbehandeling een belangrijke 

rol. Zij zijn vaak degenen die aandringen op opname en behandeling, vanuit bezorgdheid over de 

situatie. Is de patiënt wilsonbekwaam, dan komt de familie in beeld als vertegenwoordiger, die 

toestemming moet geven voor dwangbehandeling. In het geval van langdurige dwangbehandeling 

dient de familie zo mogelijk betrokken te worden via signaleringsplan of crisiskaart.  

1.4 Slotbeschouwing met betrekking tot de psychiatrie 

In deze deelstudie is onderzoek gedaan naar drie specifieke thema’s op het terrein van psychiatrie en 

recht: bemoeizorg, zelfbinding en langdurige dwangtoepassing. Deze thema’s zijn onderzocht tegen 

de achtergrond van de eerder onderscheiden drie dimensies van zelfbeschikking. In elk van de drie 



237 

thema’s is sprake van beperking van zelfbeschikking als afweerrecht. Hiermee wordt bedoeld dat de 

argumenten aanwezig worden geacht om door middel van dwang voorbij te mogen gaan aan 

bezwaren van een cliënt tegen een opname en/ of behandeling.  

Bij bemoeizorg, zelfbinding en langdurige dwangbehandeling kan er sprake zijn van drang, dwang en 

daarmee samengaande beperkingen van rechten van patiënten. Overigens variëren de aard en 

intensiteit van de beperkingen. Bij bemoeizorg gaat het vooral om het ‘binnendringen’ in de sfeer van 

de patiënt, hetzij letterlijk (door de patiënt ongevraagd te bezoeken), hetzij figuurlijk (door gegevens 

over hem met anderen te delen).  

Zelfbinding neemt een geheel eigen positie in. Daarbij gaat het om dwang die wordt gelegitimeerd 

door een eerdere instemmende verklaring van de patiënt zelf, opgemaakt toen hij wilsbekwaam was. 

De patiënt behoudt dan enige regie in situaties van dwang. Langdurige dwangbehandeling is een 

‘harde’ interventie, die de zelfbeschikking van de patiënt het meest beperkt. Op het niveau van de 

wet- en regelgeving uit zelfbeschikking als afweerrecht zich in de vele (wettelijke) waarborgen tegen 

dwang.  

Zelfbeschikking als afweerrecht is bepaald niet absoluut maar wordt begrensd op basis van 

verschillende criteria van intern en extern gevaar (harde dwang); het voorkomen van gevaar door 

beperkingen van keuzes (drang of zachte dwang); en eventueel op basis van eerder zelfgemaakte 

afspraken (zelfbinding). De wetgeving bevat tal van legitimaties voor dwangtoepassing of 

vrijheidsbeperking, in het belang van de patiënt zelf of in het belang van anderen. Geconcludeerd kan 

worden dat in deze gevallen het afweerrecht wordt beperkt om erger te voorkomen. Het blijkt niet 

eenvoudig de balans te vinden. Bij bemoeizorg is geen op deze problematiek afgestemde wettelijke 

context voorhanden en handelt men zo goed en zo kwaad als dat gaat op grond van de Wgbo. Bij 

zelfbinding leidt het perspectief van het afweerrecht in de wet tot een overjuridisering van de 

regeling. Bij langdurige dwangbehandeling is het afweerecht gaandeweg ingeperkt, door verruiming 

van de criteria in 2004 en 2008, om zorgverlamming te voorkomen. Inperking van zelfbeschikking als 

afweerrecht vereist zorgvuldigheid. Dat is bij elk deelthema terug te vinden, op basis van richtlijnen of 

wetgeving. Zorgvuldigheid moet enerzijds (wettelijk) adequaat worden vormgegeven, anderzijds in 

de praktijk goed worden geïmplementeerd gericht op het creëren van vertrouwen en ‘shared 

decisionmaking’ binnen de context van een bepaalde mate van begrenzing van zelfbeschikking.  

Er is op verschillende punten bij de drie verschillende deelthema’s sprake van een afweging van 

belangen ter begrenzing van zelfbeschikking. Bij bemoeizorg speelt overlast vaak een rol. Dat 

betekent dat zorg wordt verleend omwille van belangen van anderen. Toch staat hierbij ook juist het 

belang van de betrokkene centraal, aangezien men wil voorkomen dat ter wille van schade aan 

anderen ernstige maatregelen worden getroffen, zoals uithuiszetting of gedwongen opname. Bij 

zelfbinding staan belangen van derden niet voorop, maar het behoud van regie van de patiënt indien 

er een crisissituatie dreigt te ontstaan. De relatie met naasten kan wel relevant zijn ter vaststelling of 

er voldaan wordt aan de omstandigheden die door de cliënt in een eerdere periode zijn vastgelegd. Bij 

dwangbehandeling spelen belangen van derden een rol wanneer het gaat om het afwenden van 

gevaar, maar ook hier staat tevens het belang van de patiënt voorop, terug te vinden in de criteria van 

subsidiariteit, proportionaliteit en doelmatigheid.  
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In wisselende mate zijn op het gebied van de psychiatrie ook de beide andere dimensies van 

zelfbeschikking; keuzevrijheid en zelfontplooiing, zichtbaar. Zelfbeschikking als keuzevrijheid verdient 

meer aandacht van hulpverleners. Bij bemoeizorg is het zaak uit te vinden wat de betrokkene ‘echt’  

wil, zonder hem de keuze expliciet te bieden (gezien het risico op weigering). Bij zelfbinding is 

keuzevrijheid een belangrijk uitgangspunt, maar blijkt dit niet altijd eenvoudig in te vullen. Als 

dwangbehandeling in bepaalde situaties onvermijdelijk is, dient niettemin zoveel mogelijk ruimte 

voor keuzevrijheid te worden geboden, waar het gaat om de aard van de toe te passen vormen van 

dwang en de omstandigheden waaronder de dwang wordt toegepast. Patiëntenpreferenties 

(bijvoorbeeld: liever separatie dan medicatie, of omgekeerd) dienen zoveel mogelijk te worden 

gehonoreerd. 

De dimensie zelfontplooiing is aan de orde in gevallen, zoals bij bemoeizorg, waarin bepaalde 

interventies worden geïnitieerd om erger (bijvoorbeeld dwangopneming of dwangbehandeling) te 

voorkomen en in gevallen waarin de dwang er nadrukkelijk toe dient om een wilsonbekwame patiënt 

weer in een situatie van bekwaamheid en autonomie te brengen (herwinnen van zelfbeschikking). Dit 

laatste is in het wetsvoorstel Verplichtte GGZ expliciet als doel geformuleerd. Art. 3.4 van het 

wetsvoorstel bepaalt dat verplichte zorg (onder meer) kan worden verleend om “de geestelijke 

gezondheid van betrokkene dusdanig te herstellen dat hij zijn autonomie zo veel mogelijk herwint”. 

Dat is in feite ook de ratio van de wijziging van de wettelijke regeling van dwangbehandeling in 2008. 

Hieraan ligt de gedachte ten grondslag dat een recht van patiënten om behandeling te weigeren op 

zichzelf bezien een nogal eendimensionale, en op de korte termijn gerichte invulling van 

zelfbeschikking is, als uitoefening van dat recht leidt tot langdurige gedwongen opsluiting. 

Zelfbeschikking kan dan gediend zijn met een intensivering van dwang(behandeling) op een relatief 

vroeg moment, teneinde te bereiken dat de patiënt zo snel mogelijk weer de competenties voor 

zelfbeschikking heeft. Vanuit die optiek gezien is het verruimen van criteria voor dwangtoepassing 

niet per definitie nadelig voor de uitoefening van zelfbeschikking, mits zorgvuldig wordt omgegaan 

met aanvullende criteria uit het veld (duur van de dwang toepassing, openheid naar buiten toe en 

regelmatig evaluaties en consultaties waarbij ook externen worden betrokken) 
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2 

Grenzen aan zelfbeschikking op enkele andere terreinen 

In onderdeel 1 van deze deelstudie zijn beperkingen van zelfbeschikking aan de orde gekomen op het 

terrein van de geestelijke gezondheidszorg. Die beperkingen houden veelal verband met beperkingen 

van de autonomie van de patiënt in relatie tot zijn psychische stoornis. Ook op tal van andere 

zorgterreinen en om andere redenen kan sprake zijn van een beperkingen van zelfbeschikking van de 

patiënt.  Daarbij kan het gaan om de bescherming van de belangen van anderen of om de afweging 

tussen belangen en rechten van de patiënt enerzijds en maatschappelijke overwegingen anderzijds. 

Een elementair verschil met de psychiatrie is dat de aan de orde zijnde belangenafweging dan niet 

een gevolg is van factoren die hun oorsprong vinden in een ziekte of aandoening van de patiënt zelf 

(waardoor deze soms niet over voldoende competenties beschikt om zijn recht op zelfbeschikking 

zelfstandig uit te oefenen), maar van factoren die een meer eigenstandige positie en betekenis 

hebben, en die samenhangen met maatschappelijke consideraties en overwegingen. Omdat het – 

binnen het bestek van dit onderzoek – natuurlijk niet doenlijk was om alle mogelijke situaties te 

behandelen waarin zelfbeschikking in die bredere (maatschappelijke) context wordt beperkt, is voor 

een tweetal actuele case-studies gekozen, waarin (beperking van) zelfbeschikking van patiënten op 

een heel verschillende wijze aan de orde is. Het gaat hierbij – meer concreet – om een studie inzake 

de positie van de patiënt bij genetisch onderzoek en het verstrekken van gegevens aan familieleden, 

en een studie over de positie van hulpvragers bij toegang tot in-vitrofertilisatie (IVF).  

2.1 Genetisch onderzoek en het verstrekken van gegevens aan 
familieleden 

2.1.1 Inleiding 

Bij medisch handelen, of dit nu in het kader van de patiëntenzorg, screening of wetenschappelijk 

onderzoek plaatsvindt, worden steeds meer gegevens van patiënten verzameld en geanalyseerd. Het 

gaat daarbij bovendien in toenemende mate om het verzamelen en analyseren van 

erfelijkheidsinformatie en het uitvoeren van genetische tests bij hulpvragers. Langs die weg kunnen 

erfelijke ziekten of gezondheidsrisico's worden vastgesteld en kunnen vervolgens behandelingen 

worden gestart of preventieve strategieën worden ingezet.  

Uitgangspunt bij genetisch onderzoek is dat de hulpvrager (ook wel: indexpatiënt) in principe beslist 

over: de uitvoering van de genetische analyse (toestemmingsvereiste), het kennisnemen van 

eventuele neven- of niet gezochte bevindingen (recht op informatie en niet-weten), het (laten) 
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verwijderen van genetische informatie uit het medisch dossier (recht op vernietiging) en het 

informeren van bloedverwanten over de uitslagen/bevindingen (recht op geheimhouding). Patiënten 

die genetisch onderzoek ondergaan, bepalen dus in principe zelf welke informatie er op tafel komt, of 

die wordt bewaard en met wie deze wordt gedeeld; ze hebben, met andere woorden, recht op 

informationele zelfbeschikking (zie ook hoofdstuk 3b). Maar zoals eerder al naar voren kwam, is 

iemands (informationele) zelfbeschikking niet onbegrensd; een algemeen belang of belangen van 

anderen kunnen een beperking van zelfbeschikking in bepaalde situaties rechtvaardigen. In dit 

hoofdstuk gaat het om de belangen van familieleden. In hoeverre biedt het juridisch/ethisch kader 

ruimte voor het verstrekken van informatie over (kansen op) erfelijke aandoeningen aan familieleden 

indien de oorspronkelijke hulpvrager zich daartegen verzet? Anders gezegd: wanneer moet het 

zelfbeschikkingsrecht van de hulpvrager wijken voor de (gezondheids)belangen van familieleden? Een 

vervolgvraag is dan: levert toepassing van het normatieve kader volgens de literatuur en ervaringen 

van experts in de klinisch-genetische praktijk knelpunten op, en welke oplossingen dienen zich 

hiervoor aan? Alvorens op die vragen in te gaan, zal eerst het juridisch perspectief in beeld worden 

gebracht, waarbij eveneens kort aandacht wordt besteed aan de centrale ethische principes die in het 

geding zijn. In een slotparagraaf worden de conclusies en aanbevelingen weergegeven. 

2.1.2 Juridisch-ethisch kader 

2.1.2.1 Internationale documenten   

Het recht op privacy (of: bescherming van het privéleven; zie art. 8 EVRM) is voor wat betreft de 

toepassing van de biogeneeskunde nader uitgewerkt in het in 1997 vastgestelde Verdrag inzake de 

rechten van de mens en de biogeneeskunde (VRMB) van de Raad van Europa.640 Art. 10 

Biogeneeskunde verdrag verwoordt het recht op informationele zelfbeschikking van patiënten of 

individuen binnen de gezondheidzorg als volgt:  

‘Everyone has the right to respect for private life in relation to information about his or her health. 

Everyone is entitled to know any information collected about his or her health. However, the wishes of 

individuals not to be so informed shall be observed.’  

In de toelichting op deze bepaling wordt vermeld dat het van cruciaal belang is dat individuen het 

recht hebben om van al hun (verzamelde) gezondheidsinformatie kennis te nemen. ‘This right is of 

fundamental importance in itself but also conditions the effective exercise of other rights such as the 

right of consent (…),’ aldus het explanatory memorandum (par. 65).  

De opstellers van VRMB gaan in het explanatory report (par. 67-70) uitvoerig in op het recht op niet-

weten:  

‘The right to know goes hand in hand with the "right not to know" (…). Patients may have their own 

reasons for not wishing to know about certain aspects of their health. A wish of this kind must be 

observed. The patient's exercise of the right not to know this or that fact concerning his health is not 

regarded as an impediment to the validity of his consent to an intervention; for example, he can validly 

consent to the removal of a cyst despite not wishing to know its nature. 
                                                                                 

640 Nederland heeft het verdrag ondertekend, maar nog niet geratificeerd; het is dus (nog) niet bindend.  
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In some circumstances, the right to know or not to know may be restricted in the patient's own interest 

or else on the basis of Article 26.1, for example, in order to protect the rights of a third party or of 

society. 

Therefore, the last paragraph of Article 10 sets out that in exceptional cases domestic law may place 

restrictions on the right to know or not to know in the interests of the patient's health (for example a 

prognosis of death which might, in certain cases if immediately passed on to the patient, seriously 

worsen his or her condition). (…)  

Furthermore, it may be of vital importance for patients to know certain facts about their health, even 

though they have expressed the wish not to know them. For example, the knowledge that they have a 

predisposition to a disease might be the only way to enable them to take potentially effective 

(preventive) measures. In this case, a doctor's duty to provide care, as laid down in Article 4, might 

conflict with the patient's right not to know. It could also be appropriate to inform an individual that he 

or she has a particular condition when there is a risk not only to that person but also to others. Here too 

it will be for domestic law to indicate whether the doctor, in the light of the circumstances of the 

particular case, may make an exception to the right not to know. At the same time, certain facts 

concerning the health of a person who has expressed a wish not to be told about them may be of special 

interest to a third party, as in the case of a disease or a particular condition transmissible to others, for 

example. In such a case, the possibility for prevention of the risk to the third party might, on the basis of 

Article 26, warrant his or her right taking precedence over the patient's right to privacy (…). In any case, 

the right not to know of the person concerned may be opposed to the interest to be informed of another 

person and the interests of these two persons should be balanced by internal law. 

Het VRMB wordt vergezeld van een aantal additionele protocollen waaronder het protocol uit 2008 

‘on genetic testing for health purposes’. In het additionele protocol wordt aandacht geschonken aan 

de verstrekking van informatie aan patiënten bij genetisch onderzoek (aard en doel van de genetische 

test en de implicaties van de uitslag moeten worden geadresseerd; zie art. 8, eerste lid) en aan 

counseling (vorm en omgang hiervan moeten worden afgestemd op de implicaties van de testuitslag 

voor de betrokkene zelf en/of zijn familieleden, en eventuele implicaties voor beslissingen over 

voortplanting; zie art. 8, tweede lid). Indien de uitslag van een test relevant kan zijn voor 

bloedverwanten, dient de patiënt daarvan ook op de hoogte te worden gesteld (art. 18). Naast 

individuele informatieverstrekking wordt de overheid aangespoord tot het verstrekken van algemene 

publieksvoorlichting over het karakter van genetische tests en de mogelijke implicaties van de 

uitslagen.  

Art. 16 additionele protocol omvat het recht op privacy van de indexpatiënt bij genetisch onderzoek. 

In overeenstemming met het VRMB staat respectering van de privacy van de hulpvrager bij genetisch 

onderzoek voorop.641 De hulpvrager heeft recht op kennisname van (en toegang tot) alle informatie 

over zijn gezondheid die voortkomt uit een genetische test (in begrijpelijke vorm), maar hij heeft 

eveneens het recht om van die informatie of bepaalde onderdelen daarvan juist geen kennis te 

nemen. In het explanatory report (par. 134) wordt dit als volgt toegelicht:     

                                                                                 

641 Zie explanatory report, par. 128 en 129. 
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`The right to know goes hand in hand with the right not to know as recognised in paragraph 3. The 

person may have his or her own reasons for not wishing to know about certain aspects of his or her 

health. This may apply, for example, to a test aiming at identifying the presence of a gene responsible 

for a particularly serious disease, for which there is currently no treatment. The person concerned may 

agree to the test – the results of which could be useful for procreation choices or for the health of 

members of his or her family – without wanting to know whether he/she carries that gene. This wish 

must be observed.’  

De opstellers van het additionele protocol vragen evenwel ook aandacht voor de dilemma’s die 

verband houden met de uitoefening van het recht op weten en niet-weten door de hulpvrager:642 

‘Both the right to know and the right not to know may, in specific circumstances, be subject to certain 

restrictions in the interests of the person concerned. Information on the health of a person who has 

expressed a wish not to know is sometimes particularly important for him or her. For example, knowing 

that he or she has a predisposition to a disease might be the only way to enable him or her to take 

measures to prevent that disease or delay its development. In such cases, the doctor’s duty to provide 

care, stated in Article 4 of the Convention on Human Rights and Biomedicine, might conflict with the 

patient’s right not to know. It is up to national law to indicate whether, having regard to the 

circumstances of the particular case, the doctor may make an exception to the right not to know.’ 

Uit een genetische test kunnen zelfs bevindingen naar voren komen die uitsluitend voor de 

gezondheidstoestand van familieleden gevolgen kunnen hebben. 643 In hoeverre deze ongezochte 

informatie aan betrokken familieleden moet worden meegedeeld, dient beoordeeld te worden aan de 

hand van verschillende factoren, zoals de informatiewensen van de persoon voor wie de informatie 

relevant kan zijn betrokkene en de mogelijke schade die het terugkoppelen van die informatie aan 

hem of andere verwanten kan veroorzaken. 

2.1.2.2 Nationale wet- en regelgeving  

Op nationaal niveau zijn eerst en vooral de bepalingen in het Burgerlijk Wetboek van belang (Wet op 

de geneeskundige behandelingsovereenkomst; WGBO) van belang, maar ook de Wbp en 

zelfregulering omvatten enkele relevante bepalingen. Die zullen hieronder worden uiteengezet.  

A r t .  7 :  4 4 8  B W  ( i n f o r m a t i e p l i c h t )   

Uit de informatieplicht volgt dat de hulpverlener iedere patiënt op duidelijke wijze en desgevraagd 

schriftelijk, inlicht over (onder andere) zijn gezondheidstoestand en de voorgestelde diagnostiek. In de 

context van genetisch onderzoek betekent goede informatieverstrekking dat eerst en vooral aandacht 

moet worden geschonken aan de mogelijke gevolgen van de testuitslagen voor de hulpvrager en zijn 
                                                                                 

642 Zie explanatory report, par. 135. 

643 Zie explanatory report (par. 130): ‘(…)  [A] genetic test performed for health purposes may incidentally provide 

personal information not relating to health which could have important consequences for the person concerned or 

members of his or her family. For example it might bring to light the default of an expected biological link or an 

unexpected presence of a biological link.’  
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familieleden (wat kan de hulpvrager verwachten? welke verantwoordelijkheden heeft hij naar 

familieleden toe? kan hij bij het informeren van familieleden  ondersteuning krijgen?).644 Ook van 

belang lijkt hier dat de hulpvrager door de hulpverlener wordt geïnformeerd over diens recht op niet-

weten (zie hierna). De uitslag van een genetische test mag in zeer uitzonderlijke situaties – tijdelijk – 

worden achtergehouden indien (na een zorgvuldige afweging van belangen en na raadpleging van 

een andere arts) wordt aangenomen dat bij mededeling daarvan ‘kennelijk ernstig nadeel’ voor de 

betrokkene te verwachten is; zodra het ‘ernstig nadeel’ is vervallen, dient de hulpverlener de 

hulpvrager alsnog over de uitslag van een test te informeren.   

A r t .  7 :  4 4 9  B W  ( r e c h t  o p  n i e t - w e t e n )   

Het recht op informatie van de patiënt houdt geen plicht in deze te ontvangen.645 Indien de patiënt 

expliciet heeft aangegeven geen inlichtingen te willen ontvangen, behoort de hulpverlener dit te 

respecteren en blijft informatieverstrekking achterwege (er rust op de patiënt geen plicht informatie 

te ontvangen). Sluijters en Biesaart merken over het recht op niet-weten in hun monografie over de 

WGBO het volgende op: ’(…) [Uit de evaluatie van de WGBO blijkt] dat driekwart van de ondervraagde 

hulpverleners nooit was geconfronteerd met een verzoek van een patiënt om niet geïnformeerd te 

worden. In de (incidentele) jurisprudentie na inwerkingtreding van de WGBO zien we een 

verschuiving in de richting van acceptatie van het recht op niet weten in vergelijking met de tijd 

daarvoor. In 1987 achtte de tuchtrechter het nog ‘‘in het algemeen onwenselijk’’ dat afspraken 

werden gemaakt tussen arts en patiënt over het niet informeren van de patiënt over in casu de 

uitslag van een AIDS-test. Daar voegde hij overigens aan toe dat, àls er dan toch een afspraak was 

gemaakt om de patiënt niet te informeren, de arts zich daaraan moest houden, ongeacht de aard van 

de uitslag, dus ongeacht het feit of het goed of slecht nieuws was voor de patiënt.’ 646  

Het kan bij uitstek voor een patiënt die genetisch onderzoek ondergaat van belang zijn om van 

bepaalde medische informatie – zoals een vastgestelde (ernstige) genetische afwijking – geen kennis 

te nemen. Hiervoor kunnen verschillende redenen zijn, zoals het uit de weg gaan van een latere 

mededelingsplicht bij het aangaan van een verzekering of afsluiting van een hypotheek, om geen 

zorgen te hebben over een ernstige aandoening waarvoor nauwelijks behandelopties bestaan of om 

niet voor het probleem geplaatst te worden of familieleden al dan niet van een gevonden genetische 

aandoening op de hoogte moeten worden gesteld.647  

Een uitzonderingssituatie doet zich voor indien er door het achterhouden van informatie een belang 

van de patiënt zelf of van anderen (zoals familieleden) in het geding komt waartegen het belang van 

niet-weten niet opweegt. Hierbij moet blijkens de regering bijvoorbeeld worden gedacht aan grote 

risico’s die door niet-weten ontstaan, zoals een levensbedreigende tumor die goed operabel is 

(betrokkene zelf) of overdracht van ernstige besmettelijke ziekten (anderen).648 Een mogelijk nadeel 

voor een ander is ook aanwezig indien een patiënt bepaalde resultaten van uitgevoerde genetische 
                                                                                 

644  Zie hierover uitvoerig: H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers en J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten 

van mensen in de gezondheidszorg, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2007, p. 79-80.             

645  Ibid., p. 80.             

646 B. Sluijters & M.C.I.H. Biesaart, De geneeskundige behandelingsovereenkomst (tweede druk), Deventer: Kluwer 

2005, p. 33. 

647 Ibid, p. 32.   

648 Zie memorie van toelichting WGBO; Kamerstukken II 1990/91, 21 561, nr. 3, p. 31. 
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test(s)  niet wil vernemen, terwijl die van groot belang kunnen zijn voor zijn bloedverwanten, in die 

zin dat zij preventieve maatregelen kunnen treffen of dat zij bij een kinderwens hiermee rekening 

kunnen houden (door bijv. gebruik te maken van pre-implantatie genetische diagnostiek). Overigens 

is het natuurlijk geenszins vanzelfsprekend dat het informeren van de patiënt – tegen zijn wens in – 

in deze situatie waarborgt dat deze zijn verwanten ook daadwerkelijk inlicht. Mochten hierover bij de 

hulpverlener (grote) twijfels bestaan, dan kan het zogenaamde ‘conflict van plichten’ mogelijk soelaas 

bieden (zie hierna). Het is echter wel zo dat de wetgever steeds heeft benadrukt dat de uitzondering 

op het recht op niet-weten stringent moet worden uitgelegd, dat in voorkomende gevallen de in het 

geding zijnde belangen zorgvuldig tegen elkaar moeten worden afgewogen en dat daarbij het ‘goed 

hulpverlenerschap’ leidend moet zijn.649 Het strekt in elk geval tot aanbeveling, zo menen Leenen, 

Gevers en Legemaate, dat ‘[b]ij erfelijkheidsonderzoek met voorspellende mogelijkheden of waarbij 

ontdekking van een latente onbehandelbare ziekte tot de mogelijkheid behoort, (…) over het al dan 

niet informeren en de wijze waarop zal worden gehandeld, vòòr het onderzoek afspraken (…) worden 

gemaakt. Dergelijke afspraken doen recht aan de zelfbeschikking van de patiënt. Ook na het 

onderzoek, maar voordat de uitslag is meegedeeld, kan de adviesvrager nog besluiten niet te willen 

worden geïnformeerd. Uiteraard kan hij later op een niet-informatiebesluit terugkomen; dan moeten 

hem de gegevens alsnog worden verstrekt’.650  

Een verzoek van een patiënt om (over bepaalde aspecten van diens gezondheidstoestand) niet te 

worden geïnformeerd behoort in het medisch dossier van betrokkene te worden aangetekend, 

evenals de omstandigheid dat de hulpverlener de patiënt tegen diens wens in toch informeert.651 

A r t .  7 : 4 5 7  B W  ( r e c h t  o p  g e h e i m h o u d i n g )   

De essentie van het beroepsgeheim – dat naast een individueel privacybelang ook het algemene 

belang van een vrije toegang tot de zorgverlening waarborgt – is dat de hulpverlener aan ‘derden’ 

(hieronder vallen ook de partner van de patiënt en zijn andere familieleden652) geen mededelingen 

doet of inlichtingen verstrekt over de patiënt (zwijgplicht), tenzij de patiënt daarvoor toestemming 

heeft gegeven (art. 7:457 lid 1 BW). 

Indien een patiënt  geen bezwaar heeft tegen het informeren van risicolopende familieleden, mag de 

hulpverlener hen dan direct contacteren en informeren? Familieleden hebben weliswaar mogelijk 

belang bij het verkrijgen van die informatie, maar hebben niet de mogelijkheid gekregen aan te geven 

dat ze daarvan liever geen kennis willen nemen. Leenen, Gevers en Legemaate beschouwen dit als een 

wezenlijk dilemma, en zien ‘(…) geen andere mogelijkheid dan te aanvaarden dat familieleden kunnen 

worden geïnformeerd over de beschikbaarheid van gegevens, althans wanneer die voor hen objectief 

gezien voldoende van belang zijn en mag worden aangenomen dat zij die – indien voor de keus 

gesteld – zouden willen ontvangen. Van het geven van informatie dient in elk geval te worden 
                                                                                 

649 Zie B. Sluijters & M.C.I.H. Biesaart, p. 33-35.   

650 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers en J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2007, p. 80.             

651 CMT 25 juli 1996, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 1996/65. 

652  Bloedverwantschap biedt op zich zelf geen grond voor toegang tot genetische gegevens. Anders gezegd: 

dergelijke gegevens zijn geen familiebezit; H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers en J. Legemaate, Handboek 

gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in de gezondheidszorg, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2007, 

p. 82.             
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afgezien, als er gegronde redenen zijn om aan te nemen dat de betreffende kennis niet gewenst 

wordt of voor de betrokkenen in het specifieke geval meer schade dan baat zou opleveren.’653 Ze 

wijzen op het belang van een zorgvuldige afweging en menen dat niet te snel van een 

waarschuwingsplicht jegens familieleden moet worden uitgegaan.654  

Indien de hulpvrager niet bereid is zijn nabije familieleden van relevante uitslagen op de hoogte te 

brengen, en ook geen toestemming geeft voor rechtstreekse informatieverstrekking aan de 

familieleden, kan alleen het zogenaamde ‘conflict van plichten’ nog uitkomst bieden. Dit komt er op 

neer dat de hulpverlener zijn geheimhoudingsplicht mag (en behoort) te doorbreken indien dat 

noodzakelijk is om een belang te dienen dat zwaarder weegt dan het belang dat door geheimhouding 

wordt beschermd (overmacht of noodtoestand).655 Er is, kortom, een situatie ontstaan waarin 

spreken voorrang moet krijgen boven zwijgen. Voor de hand liggende voorbeelden zijn 

kindermishandeling, situaties waarin er gevaar is voor AIDS-besmetting of een beraamde moord, 

maar ook de situatie waarin familieleden belang hebben bij kennisname van een testuitslag (zoals 

vaststelling van BRCA1/2 mutatie) die de indexpatiënt om bepaalde (persoonlijke) redenen voor hen 

verborgen wil houden, kan een reden voor een hulpverlener zijn om toch te (moeten) spreken. Men 

spreekt in dit verband ook wel van een ‘waarschuwingsplicht’.  

Voorop staat dat het conflict van plichten geen mogelijkheid biedt om familieleden op meer 

systematische wijze rechtstreeks te benaderen. Daardoor zou niet alleen het individuele recht op 

informationele zelfbeschikking van de adviesvrager, maar ook de vertrouwensrelatie tussen patiënten 

en hulpverleners in het algemeen worden geschaad.656 Indien een hulpvrager persisteert en die 

informatie – ook na aandringen door de hulpverlener – niet met zijn verwanten wil delen, dient – 

aldus de regering (in de memorie van toelichting op de WGBO-bepalingen) – ‘ (…) de wil van de 

patiënt/cliënt in beginsel gerespecteerd te worden. Een uitzondering zou mogelijk kunnen worden 

aangenomen als de risico’s voor de familie zo onmiddellijk en evident zijn en de mogelijkheden die 

risico’s af te wenden zodanig reëel, dat de niet-nakoming van deze bepaling geacht kan worden te 

berusten op overmacht. Het ligt voor de hand dat de arts in voorkomende gevallen allereerst zal 

trachten de betrokkene van de noodzaak van het in kennis stellen van familieleden te overtuigen. In 

een dergelijk geval mag overigens een conflict van plichten niet gemakkelijk worden aangenomen; 

het betreft hier hoogst uitzonderlijke situaties’.657 In de memorie van antwoord voegt de regering 

hier nog aan toe dat dergelijke dilemma’s kunnen worden voorkomen doordat tussen hulpverlener en 

                                                                                 

653 Ibid., p. 82-83.            

654 Ibid., p. 83. Vgl. de situatie in de Verenigde Staten waar het niet-waarschuwen van familieleden wel tot een 

enkele rechtszaak heeft geleid; zie K. Offit e.a., ‘The ‘’Duty to Warn’’ a Patient’s Family Members About 

Hereditary Disease Risks’, Journal of the American Medical Association 2004, p. 1469-1473.                

655 Voor de situatie  van conflict van plichten worden de volgende criteria gehanteerd: alles is in het werk gesteld 

om toestemming voor doorbreking te verkrijgen; zwijgen levert voor ander ernstige schade op; zwijgplichtige 

verkeert in gewetensnood door handhaving van zwijgplicht; er is geen andere weg dan doorbreking 

beroepsgeheim om schade te voorkomen; moet vrijwel zeker zijn dat doorbreking van beroepsgeheim schade 

bij ander kan beperken of voorkomen; geheim wordt zo min mogelijk geschonden. Zie H.J.J. Leenen, J.K.M. 

Gevers en J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in de gezondheidszorg, Houten: 

Bohn Stafleu van Loghum 2007, p. 240.             

656 Ibid., p. 85.            

657 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 40.  
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patiënt hierover van te voren afspraken worden gemaakt.658 Over ondersteunende counseling werd 

ten tijde van de totstandkoming van de WGBO (eind jaren negentig) nog niet gesproken, maar het 

spreekt haast voor zich dat dat evenzeer openheid van de indexpatiënt jegens zijn familieleden kan 

bevorderen.    

Het overlijden van de patiënt ontslaat de hulpverlener niet van zijn geheimhoudingsplicht.659 Wel 

lijkt er dan iets meer ruimte om verwanten van voor hen relevante uitslagen van genetisch onderzoek 

op de hoogte te stellen. In die situatie mag men er in beginsel van uitgaan dat de overledene voor het 

verstrekken van de noodzakelijke gegevens (en niet meer dan dat!) aan zijn verwanten in het belang 

van hun gezondheid toestemming zou hebben gegeven (‘veronderstelde toestemming’). Niettemin 

kan het zo zijn dat de inmiddels overleden hulpvrager expliciet heeft laten weten dat zijn verwanten 

van zijn (genetische) informatie geen kennis mogen nemen,660 of dat er duidelijke aanwijzingen zijn 

dat de overledene daarvoor geen toestemming zou hebben gegeven. Dan zullen de (noodzakelijke) 

gegevens alleen aan familieleden mogen worden prijsgegeven indien deze niet op andere wijze 

kunnen worden verkregen en er bij handhaving van de geheimhoudingsplicht zwaarwegende 

belangen van de betrokkenen op het spel staan.661      

A r t .  7 : 4 5 5  B W  ( R e c h t  o p  v e r n i e t i g i n g  v a n  g e g e v e n s )   

Een van de belangrijkste mogelijkheden voor de patiënt om zijn eigen privésfeer te beschermen, 

betreft gebruikmaking van het vernietigingsrecht. De patiënt kan vanwege de dossierplicht niet 

voorkomen dat relevante gegevens in zijn medisch dossier terecht komen, maar hij kan wel, als hij 

tegen opname van (bepaalde) gegevens bezwaar heeft, vragen om vernietiging daarvan 

respectievelijk van zijn gehele dossier (dat laatste heeft uiteraard wel ingrijpende consequenties voor 

de aansprakelijkheid van de hulpverlener, maar dat terzijde). De hulpverlener dient binnen drie 

maanden gehoor te geven aan een vernietigingsverzoek door de betrokken gegevens te 

vernietigingen of ze in geanonimiseerde vorm te bewaren.662 Van een absolute recht op vernietiging 

is overigens geen sprake. Indien de wet zich tegen vernietiging verzet (denk bijvoorbeeld aan de 

Archiefwet) of het verzoek betrekking heeft op gegevens waarvan redelijkerwijs aannemelijk is dat ze 

van aanmerkelijk belang zijn voor een ander, kan de hulpverlener besluiten aan het 

vernietigingsverzoek geen gehoor te geven. Bij de belangen van anderen dient men primair te denken 

aan een familielid die vanwege het voorkomen van een erfelijke ziekte (bij de patiënt) er belang bij 

                                                                                 

658 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 40. Zie ook het advies Erfelijkheid, maatschappij en wetenschap. Over 

de mogelijkheden en grenzen van erfelijkheidsdiagnostiek en wetenschap, Den Haag: Gezondheidraad 1989 van 

de Gezondheidsraad waarin van een inspanningsplicht van de medicus wordt gesproken, in die zin dat het 

gebruikelijk is dat de indexpatiënt wordt gevraagd zijn familieleden over de uitslag van erfelijkheidsonderzoek 

te informeren.    

659 Zie H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers en J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, p. 232-233.   

660 Dit kan blijken uit het medisch dossier of een ondertekende en gedateerde brief. 

661 In die zin HR 20 april 2001, NJ 2001, 600 (in deze zaak ging het overigens om een verzoek tot inlichtingen uit het 

dossier van de overledene vanwege een erfrechtskwestie). 

662 De patiënt kan via zijn inzagerecht controleren of verwijdering van de door hem aangeven gegevens (of zijn 

gehele dossier) daadwerkelijk heeft plaatsgevonden. 
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heeft dat de gegevens in het dossier bewaard blijven.663 Alvorens de hulpverlener een beslissing 

neemt over het vernietigingsverzoek, wijst hij de patiënt op de gevolgen van het verdwijnen van de 

gegevens voor de betrokken derde(n). Terzijde zij opgemerkt dat een weigering van de hulpverlener 

om aan een vernietigingsverzoek van de patiënt te voldoen ten behoeve van de gezondheidsbelangen 

van verwanten nog niet betekent dat die verwanten vervolgens ook van de betreffende informatie 

kennis kunnen nemen. Dat kan immers alleen indien de betrokken patiënt daarvoor toestemming 

geeft of indien sprake is van een conflict van plichten (zie hiervoor). 

A r t .  2 1 ,  v i e r d e  l i d  W e t  b e s c h e r m i n g  p e r s o o n s g e g e v e n s  

In de Wbp is een wetsbepaling opgenomen die het verwerken (verzameling, opslag, gebruik, 

verstrekking van gegevens aan derden) van genetische gegevens aan een extra strikt regime 

onderwerpt. Een essentieel verschil tussen deze en andere gegevens is dat ze niet uitsluitend 

betrekking hebben op de gezondheidstoestand van het individu van wie ze afkomstig zijn, maar ook 

op diens familieleden.664 Met de wettelijke bepaling beoogt de wetgever het risico dat door de 

voortschrijdende ontwikkeling van de genetica ontstaat (discriminatie van individuen die genetisch 

gezien risico lopen) tegen te gaan. De regering redeneert dat ‘[e]en burger (…) niet anders [kan] 

worden behandeld omdat omtrent hem gegevens kunnen worden herleid uit genetische gegevens 

van anderen in dezelfde genetische lijn’.665  Art. 21, vierde lid Wbp spreekt overigens van gegevens 

‘betreffende erfelijke eigenschappen’.  

Op grond van de Wbp geldt als uitgangspunt dat verwerking van genetische gegevens slechts is 

toegestaan indien deze plaatsvindt met betrekking tot de betrokkene bij die de gegevens zijn 

verkregen. Genetische gegevens mogen, zo vermeldt de memorie van toelichting, zelfs niet ten 

aanzien van anderen worden verwerkt als de betrokkene daarvoor toestemming gegeven.666 Maar 

een uitzondering vormt de onder art. 21, vierde lid, sub a Wbp genoemde situatie die inhoudt dat 

verwerking van genetische gegevens met betrekking tot anderen dan degene bij wie deze zijn 

verkregen toch is toegestaan indien ‘een zwaarwegend geneeskundig belang prevaleert’. Hierbij kan, 

aldus de wetgever, worden gedacht aan  de omstandigheid ‘(…) dat in het kader van een 

geneeskundig onderzoek uit erfelijkheidsgegevens blijkt dat behandeling van anderen dan degene bij 

wie het onderzoek is gedaan, wellicht noodzakelijk is. In dat geval moet het in het belang van de 

desbetreffende personen zelf, in beginsel mogelijk zijn om deze daaromtrent te benaderen. In 

hoeverre zulks in het concrete geval aangewezen is zal afhangen van de omstandigheden en zal door 

de hulpverlener binnen de regels van zijn professie zorgvuldig moeten worden afgewogen. Het ligt 

voor de hand dat hiertoe gedragsregels worden geformuleerd.’ 667 Maar nogmaals zij opgemerkt dat 

(art. 21, vierde lid, sub a van) de Wbp alleen ruimte laat voor het informeren van familieleden over 

                                                                                 

663 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 37. 

664 Kamerstukken II 1997/98, 25 892, nr. 3, p. 115. 

665 Kamerstukken II 1997/98, 25 892, nr. 3, p. 116. 

666 Kamerstukken II 1997/98, 25 892, nr. 3, p. 116. Met deze strikte bepaling beoogt de wetgever het risico dat door 

de voortschrijdende ontwikkeling van de genetica ontstaat (discriminatie van individuen die genetisch gezien 

risico lopen) tegen te gaan.  

667 Ibid., p. 115-117. 
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erfelijke afwijkingen van de indexpatiënt indien daarmee hun zwaarwegende geneeskundige 

belangen worden gediend.668 

2.1.2.3 Zelfregulering 

Om te beginnen dient melding te worden gemaakt van de Richtlijn ‘Voorspellend DNA-onderzoek’ van 

de Vereniging Klinische Genetica Nederland (VKGN).669 Over het benaderen van familieleden bevat de 

richtlijn uit 2007 (p. 18) het volgende uitgangspunt: ‘Familieleden worden niet benaderd door de 

klinisch geneticus. Familieleden worden benaderd via de indexpatiënt. De klinisch geneticus zorgt 

voor bondige, neutrale informatie op schrift (…). Op deze wijze [wordt] vermeden dat de klinisch 

geneticus het beroepsgeheim schendt’. Vervolgens wordt echter ook een aantal vraagtekens 

geplaatst bij dit uitgangspunt: ‘Recent is echter kritiek ontstaan op het dogmatisch vasthouden aan 

deze werkwijze in relatie tot behandelbare aandoeningen, waar verwanten die niet tijdig worden 

gediagnosticeerd een groot risico op gezondheidsschade lopen (...). Impliciet dringt de vraag zich op in 

hoeverre de klinisch geneticus verantwoordelijkheid kan en moet dragen voor het feit dat relevante 

informatie daadwerkelijk terecht komt bij alle verwanten die van deze informatie voordeel zouden 

kunnen hebben. Het antwoord op deze vraag is nog niet geheel uitgekristalliseerd. Hoewel het 

benaderen van verwanten via een indexpatiënt in de meeste gevallen de voorkeur zal genieten - ook 

om praktische redenen - zijn er situaties denkbaar waar voor een directe manier van benaderen wordt 

gekozen.’ 

De richtlijn stipuleert dat er uitzonderlijke situaties kunnen ontstaan waarin de klinisch geneticus zich 

tegen de wens van de patiënt in richt tot de familieleden vanwege een onaanvaardbaar en 

vermijdbaar gezondheidsrisico. In deze gevallen is het volgens de richtlijn wenselijk dat een andere 

geneticus dan die van de indexpatiënt de familieleden benadert. Alhoewel dus de ruimte beperkt is, 

sluit de richtlijn van 2007 een directe benadering, tegen de wens van de patiënt in, niet geheel uit.  

Hiernaast is van belang de concept-richtlijn ‘Het informeren van familieleden bij erfelijke aanleg voor 

kanker’ van de VKGN die specifiek ingaat op de situatie waarin de indexpatiënt zijn genetische aanleg 

voor een oncologische aandoening niet met zijn familieleden wil delen, terwijl dit voor hen wel van 

groot belang kan zijn. Met name bij ‘erfelijke kanker’ (in de regel is er dan voor mutatiedragers – dit 

kunnen ook verre familieleden zijn – een sterk verhoogde kans op het krijgen van kanker)670 kan 

ziekte en sterfte worden voorkomen door vroegtijdig ingrijpen; daarvoor is echter van belang dat de 

personen die risico lopen tijdig van de erfelijke aanleg op de hoogte worden gebracht. De reden voor 

een specifieke VKGN-richtlijn op dit punt is dat onder de huidige procedures binnen de klinisch-

genetische centra minder dan de helft van de familieleden met een hoog risico op een aandoening via 

de indexpatiënt op de hoogte wordt gebracht (zo blijkt uit onderzoek). Om dit probleem tegen te 

gaan, worden door de VKGN aanbevelingen gedaan (en een praktisch stroomschema geboden) die de 

werkwijze binnen de centra niet alleen moeten verbeteren, maar ook moeten uniformeren. De VKGN 
                                                                                 

668 In die zin ook J.K.M. Gevers, ‘Toepassing van de genetica in het kader van de hulpverlening’, in: Toepassing van 

de genetica in de Gezondheidszorg. Gevolgen van de ontwikkelingen voor de huidige wet- en regelgeving, Den 

Haag: ZonMw 2003, p. 20 (noot 44).  

669 Commissie Kwaliteit van de VKGN, Richtlijn voorspellend DNA-onderzoek. VKGN: 2007. 

670 Vgl. ‘familiaire kanker’, waarbij de kans op kanker in de regel minder sterk is verhoogd; de risicolopende 

individuen zijn hier in de regel de naaste familieleden die vermoedelijk ook gemakkelijker worden bereikt via de 

indexpatiënt. 
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beveelt ook aan dat de klinisch-genetische centra een lokaal protocol opstellen dat op de 

aanbevelingen is gebaseerd. In grote lijnen komen die op het volgende neer. De verantwoordelijkheid 

voor het informeren van familieleden wordt primair bij de indexpatiënt zelf gelegd. Tegen die 

achtergrond wordt van centra verwacht dat ze indexpatiënten systematischer dan thans:  

 informeren over de mogelijke gevolgen van bij hen uitgevoerd genetisch onderzoek voor hun 

familieleden;  

 verzoeken hun familieleden over een bij hen gevonden afwijking te informeren;  

 een familiebrief671 meegeven; en  

 de mogelijkheid van ondersteuning bieden (die kan bijvoorbeeld bestaan uit een telefonische 

evaluatie nadat de indexpatiënt zijn familieleden heeft geïnformeerd).  

Ruimte voor directe benadering van familieleden is er op grond van de concept-richtlijn in principe 

alleen indien de indexpatiënt daarvoor toestemming heeft gegeven. Wanneer deze dat niet kan of 

niet wil, is er slechts ruimte voor directe benadering van familieleden indien er een direct 

gezondheidsbelang is voor het betrokken familielid.  Op klinisch genetici rust geen harde verplichting 

alle familieleden met een verhoogde kans op erfelijke of familiaire kanker te informeren; er geldt een 

professionele plicht om zich hiervoor in te spannen.    

2.1.2.4 Ethische principes 

Zelfbeschikking opgevat als afweerrecht is in de medische ethiek en het gezondheidsrecht stevig 

verankerd. Wanneer een wilsbekwame patiënt een behandeling weigert na voldoende te zijn 

geïnformeerd is er voor de arts, althans onder de WGBO, geen ruimte om een behandeling toch door 

te zetten. Dit zou een schending van de integriteit van het lichaam betekenen. Toch kunnen artsen 

zich gesteld weten voor een dilemma wanneer het afweerrecht van de patiënt conflicteert met 

belangen van derden, buiten de arts-patiënt relatie. Op pregnante wijze kunnen dit soort dilemma’s 

zich voordoen in de klinische genetica. Patiënten kunnen weigeren informatie te delen met 

familieleden terwijl familieleden onder omstandigheden een groot gezondheidsbelang hebben om de 

informatie wel te ontvangen. In deze gevallen conflicteert het ethisch principe van autonomie met 

het principe van weldoen. Daarnaast bestaat er een conflict tussen het principe van autonomie, 

opgevat als afweerrecht van de patiënt, versus het principe van autonomie, opgevat als keuzevrijheid 

van familieleden. Wanneer weldoen enkel betrekking heeft op de individuele patiënt kan de arts een 

weigering van een patiënt, hoe groot het gezondheidsbelang voor de patiënt ook mag zijn, niet naast 

zich neer leggen. Maar wanneer derden verstoken blijven van informatie die levensreddend kan zijn, 

ervaart de klinisch geneticus wel degelijk een verantwoordelijkheid voor derden buiten de arts-

patiëntrelatie. Het niet-informeren van belanghebbenden schendt het principe van weldoen evenals 

het principe van autonomie opgevat als keuzevrijheid. De familieleden wordt immers de mogelijkheid 

om een keuze te maken (bijv. zich laten testen of niet) onthouden. Maar welk principe geeft 

uiteindelijk de doorslag? Mag de geneticus, met een beroep op het principe van weldoen aan derden, 
                                                                                 

671 De concept-richtlijn geeft nauwkeurig aan uit welke elementen de familiebrief moet bestaan, te weten: de 

aandoening (evt. de genetische mutatie) waarom het gaat en de bijbehorende preventieve opties, de 

familieleden waarvoor de brief bestemd is en last but not least de contactgegevens voor het maken van een 

afspraak en het verkrijgen van nadere informatie. Een mogelijkheid is om ook antwoordformulieren en -

enveloppen bij de familiebrief te voegen teneinde de familieleden het iets gemakkelijker te maken het klinisch-

genetisch centrum te benaderen.  
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de autonome weigering van zijn patiënt om informatie te delen naast zich neerleggen en tegen de 

wens van de patiënt in familieleden informeren? Deze vraag betreft de verantwoordelijkheid van de 

arts te handelen als goed hulpverlener. Hieronder zal duidelijk worden dat genetici in bepaalde 

gevallen een dubbele professionele verantwoordelijkheid ervaren, niet  enkel naar de patiënt toe 

maar ook naar, hen onbekende, belanghebbende derden toe. Dit brengt complexe dilemma’s met zich 

mee waarbij verschillende ethische principes tegen elkaar moeten worden afgewogen: de autonomie 

van de patiënt (afweerrecht), de autonomie van derden  (keuzevrijheid), de verantwoordelijkheid van 

de arts (goed hulpverlenerschap) en het principe van weldoen aan derden (een groot 

gezondheidsbelang).  In de volgende paragraaf wordt gekeken naar welke rol deze principes spelen in 

de ethische literatuur en in de klinisch-genetische praktijk. 

2.1.3 Dilemma's rond het verstrekken van gegevens aan familieleden: 
theorie en praktijk 

2.1.3.1 Inleiding 

Indexpatiënten met een mutatie die een hoge kans geeft op een ernstige aandoening waarvoor 

evenwel preventieve opties beschikbaar zijn dan wel goede behandelmogelijkheden na vroege 

diagnostiek, krijgen volgens het standaardprotocol het advies om familieleden te informeren dat ook 

zij gevaar lopen. Hiertoe krijgen zij van de geneticus een familiebrief mee. Enkel uit dit gegeven blijkt 

al dat de geneticus een verantwoordelijkheid ervaart voor hem onbekende personen. De brief drukt 

uit dat, tenminste volgens de geneticus, de hulpvrager een morele plicht heeft om familieleden te 

informeren. Wanneer familieleden verstoken zouden blijven van deze informatie kunnen zij immers 

ernstig worden geschaad. In eerste instantie betreft het eerstegraads familieleden maar ook tweede- 

of zelfs derdegraads  familieleden die in gevaar zijn kunnen via de familiebrief geïnformeerd worden. 

In de brief die aan de hulpvrager wordt meegegeven, krijgen familieleden informatie over de mutatie 

en het aanbod om zich genetisch te laten testen als zij dat willen. De informatiestroom loopt dus via 

de hulpvrager. Dit is overeenkomstig de hierboven genoemde vigerende Richtlijn ‘Voorspellend DNA-

onderzoek’ van de Vereniging Klinische Genetica Nederland (VKGN).672 
Hierboven werd al aangegeven dat er juridisch een beperkte ruimte voor de geneticus is om 

familieleden, zonder toestemming van de patiënt, direct te benaderen. De geneticus kan zich gesteld 

zien voor een conflict van plichten waarbij het voorkomen van ernstige schade bij familieleden onder 

omstandigheden zwaarder kan wegen dan het respecteren van de autonomie en privacy van de 

hulpvrager. Er lijkt sprake te zijn van een verschuiving in het debat waarbij de rechten van de 

indexpatiënt onder bijzondere omstandigheden meer in het gedrang kunnen komen ten behoeve van 

het gezondheidsbelang van familieleden. Hieronder worden eerst de ethische principes en morele 

argumentaties in dit debat weergegeven. Tevens is, naast een literatuuranalyse, een reeks interviews 

gehouden met betrokkenen en experts. In totaal zijn vijf interviews afgenomen bij de volgende 

respondenten: een juridisch expert, een ethisch expert, een klinisch geneticus, een vertegenwoordiger 

van de borstkankervereniging en een vertegenwoordiger van de patiëntenvereniging HNPCC-Lynch. 

De twee laatstgenoemden zijn ervaringsdeskundigen. Er is met andere woorden gekozen voor een zo 

groot mogelijke verscheidenheid aan perspectieven zodat een genuanceerd beeld van verschillende 

morele overtuigingen boven tafel kon komen. Gekeken is of de interviews de bevindingen uit de 
                                                                                 

672 Commissie Kwaliteit van de VKGN, Richtlijn voorspellend DNA-onderzoek. VKGN: 2007. 
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literatuurstudie bevestigden en of er ook volgens de respondenten een verschuiving in het debat 

gaande is. Daarnaast kunnen uitspraken van respondenten nieuwe aspecten aan het licht brengen die 

in de literatuur mogelijk onderbelicht zijn gebleven. 

2.1.3.2 Literatuuranalyse 

In de literatuur wordt niet uitgegaan van een plicht om familieleden direct te informeren. De 

geneticus die familieleden op de hoogte stelt van een bij hun verwant gevonden afwijking is dus niet 

verplicht om tot het waarschuwen van familieleden over te gaan. Wanneer dat zo zou zijn, zou de 

uptake van genetische tests waarschijnlijk dalen omdat patiënten niet meer uit zouden kunnen gaan 

van vertrouwelijkheid van daarbij vrijkomende informatie. Daarnaast lijkt het hachelijk en arbitrair 

om, bijvoorbeeld in een protocol, die voorwaarden te benoemen waaronder er sprake zou moeten zijn 

van een informatieplicht. De voorwaarden zouden bijvoorbeeld de ernst van de aandoening moeten 

omschrijven en de penetrantie zou in een bepaald percentage moeten worden vastgesteld. Bovendien 

lijkt het in veel gevallen praktisch ondoenlijk om alle familieleden van een patiënt actief op te 

sporen.673 Naast genoemde ethische (en juridische) bezwaren stuit een plicht tot informeren dus op 

praktische onmogelijkheden die ook te maken hebben met economische factoren en tijdsgebrek. 

Ofschoon een harde juridische informatieplicht niet wordt onderkend, kunnen zich wel 

omstandigheden voordoen waarin de geneticus een zekere ruimte heeft om, met een beroep op 

belangen van derden, de zelfbeschikking van de patiënt (opgevat als afweerrecht) te begrenzen. In 

1998 stipuleerde de American Society of Human Genetics de voorwaarden waaraan voldaan moet zijn 

wil een geneticus tegen de wens van de patiënt in zich direct richten tot de familie674: 

“…Where attempts to encourage disclosure on the part of the patient have failed; where the harm is 

highly likely to occur and is serious and foreseeable; where the at- risk relative(s) is identifiable; and 

where the disease is preventable, treatable, or medically accepted standards indicate that early 

monitoring will reduce the genetic risk. The harm that may result from failure to disclose should 

outweigh the harm that may result from disclosure.” 

Duidelijk moge zijn dat slechts bij een beperkt aantal mutaties de geneticus ruimte krijgt om 

familieleden direct te informeren. Wanneer genetische risico’s niet goed zijn omschreven, of wanneer 

getwijfeld wordt aan de effectiviteit van de behandelingsopties is de plicht tot informeren veel 

minder evident dan wanneer voldaan wordt aan de hierboven genoemde voorwaarden. In die zin lijkt 

het recht op privacy van de indexpatiënt aan urgentie toe te nemen naarmate de risico’s lager zijn 

en/of de behandelbaarheid minder. Onderzoek toont aan dat minder dan 1 % van klinisch genetici de 

privacy van de patiënt zou doorbreken in geval van mutaties waarvoor geen behandeling bestaat.675 

Bekend is dat een kleine minderheid van familieleden van Huntington-patiënten (~20 %) er voor kiest 
                                                                                 

673 Y. Stol, F. Menko, M. Westerman, R. Janssens. Informing family members about a hereditary predisposition to 

cancer. Attitudes and practices among clinical geneticists. J Med Ethics 2010;36:391-395. Vgl. K. Offit, et al. The 

“Duty to warn” a patient’s family members about hereditary disease risks. JAMA 2004:292;1496-1473. 

674 ASHG statement. Professional disclosure of familial genetic information. The American Society of Human 

Genetics Social Issues Subcommittee on Familial Disclosure. 

675 R. Dugan et al. Duty to warn at-risk relatives for genetic disease. Genetic counselors’ clinical experience. Am J 

Genet. 2003:119c;27-34. 
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zich te laten testen. Naarmate minder aan de hierboven vermelde voorwaarden wordt voldaan neemt 

ook de plicht tot informeren aan urgentie af. In ethisch opzicht is de plicht tot informeren in de 

klinische genetica variabel. Afhankelijk van de mutatie rust er op de patiënt en/of geneticus een 

zwaardere of minder zware morele plicht om te informeren. En afhankelijk van de mutatie weegt het 

recht op privacy zwaarder dan wel minder zwaar.676 Maatgevend hierbij is de schade die door niet-

informeren kan worden toegebracht. De American Society for Human Genetics spreekt in dit verband 

over: the harm that may result from failure to disclose.  

De schade aan familieleden heeft hier betrekking op zelfbeschikking, en wel in de dimensie van 

keuzevrijheid. Wanneer familie niet wordt geïnformeerd, wordt afbreuk gedaan aan hun 

mogelijkheden om verder onderzoek te laten doen. Overigens is daarbij ook zelfbeschikking als 

afweerrecht in het geding, ditmaal in de vorm van het recht op niet-weten van de familie. Zo  kan een 

familielid dat is geïnformeerd over het verhoogde risico dat hij loopt, ervan willen afzien  zich te laten 

testen. In laatste instantie, eventueel na uitvoerige counseling, is de keuze dan aan de risicodrager. 

Zelfs wanneer het gaat om behandelbare aandoeningen waarvoor vroegdiagnostiek van belang is, 

mogen risicodragers er voor kiezen om ‘de kop in het zand te steken’.  

Onderzoek onder eerstegraads familieleden van indexpatiënten met een BRCA1/2 mutatie wijst uit 

dat, wanneer de indexpatiënt informeert, in een minderheid van de gevallen de informatie 

daadwerkelijk bij de familieleden terecht komt.677 Bij de familieleden uit dit onderzoek die werden 

geïnformeerd had slechts een derde een volledig begrip van wat de mutatie behelsde. Voorts was een 

meerderheid van de (volledige groep van) familieleden niet op de hoogte van preventieve opties, noch 

van de mogelijkheid zich genetisch te laten testen. Daartegenover staat dat, hiernaar gevraagd, bijna 

alle respondenten aangaven wel geïnformeerd te willen worden door een arts; na kennisname van de 

informatie kozen bijna alle respondenten er voor om zich te laten testen. De onderzoekers 

concluderen dan ook dat de huidige praktijk (ze spreken veelzeggend over het ‘Huntington-protocol’) 

inefficiënt is, niet voldoet en dat counseling directiever moet worden in het belang van familieleden. 

Onderzoek dat in Australië werd verricht laat een hogere uptake onder familieleden zien die direct 

door de arts zijn geïnformeerd.678 In een Finse studie werden familieleden met een hoog genetisch 

risico op darmkanker (Lynch syndroom) direct benaderd door medewerkers van een erfelijk 

kankerregister. De auteurs rapporteerden positieve reacties van de betreffende familieleden.679 

Nederlands onderzoek onder familieleden van patiënten met uiteenlopende mutaties die een 

verhoogd risico op darmkanker geven, wijst eveneens uit dat de keuze voor genetische tests onder 

familieleden laag is wanneer de informatie via de indexpatiënt loopt (variërend van 41 tot 53 %).680 

Veel lijkt af te hangen van de indexpatiënt. Voelt deze zich verantwoordelijk? Beschikt hij over 

                                                                                 

676 Vgl. G. Laurie, In defence of ignorance. Genetic information and the right not to know. European Journal of 

Health Law 1999;6:119-132. 

677 E. Sermijn, G. Goelen, E. Teugels et al. The impact of proband mediated information dissemination in families 

with a BRCA1/2 gene mutation. J Med Genet 2004; 41: e23 

678 G.K. Suthers, J. Amstrong, J. McCormack et al. Letting the family know; balancing ethics and effectiveness when 

notifying relatives about genetic testing for a familial disorder. J Med Genet 2006; 43: 665-670. 

679 K. Aktan-Collan, K. Haukkala, K. Pylvänäien, et al. Direct contact in inviting high-risk members of hereditary 

colon cancer families to genetic counseling and DNA-testing. J Med Genet 2007:44;732-738. 

680 D. Ramsoekh, M.E. van Leerdam, C.M.J. Tops et al. The use of genetic testing in hereditary colorectal cancer 

syndromes: genetic testing in HNPCC, (A)FAP and MAP. Clin Genet 2007; 72: 562-567 
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voldoende adresgegevens? Heeft hij zelf de informatie goed begrepen?681 Vaak blijft onduidelijk of 

familieleden zijn geïnformeerd en in hoeverre de verstrekte informatie wordt begrepen. In ieder geval 

laten kwalitatieve studies zien dat het proces van informatieverstrekking verbetering behoeft. 

2.1.3.4  Inventarisatie opvattingen experts en betrokkenen 

Binnen de onderhavige problematiek speelt een scala aan, soms conflicterende, ethische principes 

een rol. De belangrijkste principes zijn zojuist de revue gepasseerd. Zo is er gesproken over het 

dilemma waar de geneticus zich voor geplaatst kan zien wanneer de autonomie van de patiënt 

(opgevat als afweerrecht) conflicteert met het principe van weldoen (niet jegens de patiënt maar 

jegens de arts onbekende derden). Verder is gesproken over het graduele concept van de morele 

plicht tot waarschuwen. Geconcludeerd is dat, afhankelijk van de mutatie, de plicht tot waarschuwen 

zwaarder dan wel minder zwaar kan wegen. Onder omstandigheden kan het niet-informeren van 

familieleden  indruisen tegen het principe van autonomie (opgevat als keuzevrijheid van 

familieleden). Hieronder volgt een inventarisatie van morele overwegingen onder experts uit de 

praktijk. Komen hun overwegingen overeen met de bevindingen uit de literatuur? En kunnen de 

interviewanalyses aspecten van deze problematiek aan het licht brengen die mogelijk in de literatuur 

onderbelicht zijn gebleven? 

Het gezondheidsbelang dat bij familieleden kan bestaan bij mutaties die een hoge kans geven op een 

ernstige aandoening waarvoor evenwel preventieve opties beschikbaar zijn dan wel 

behandelmogelijkheden werd door alle respondenten onderkend. Voorts pleitte geen enkele 

respondent voor een standaardpraktijk waarin de geneticus direct de familieleden informeert. In lijn 

met de bevindingen uit de literatuur werd door een patiëntenvertegenwoordiger gesteld dat zij de 

familiebrief zelf aan haar familieleden zou willen overhandigen. Hierdoor, zo meende zij, werden 

familieleden ook meer gewaarschuwd dan wanneer de brief enkel door de geneticus zou zijn 

verzonden. Ook de klinisch geneticus gaf aan dat patiënten geen bemoeienis van buitenaf willen. De 

meeste patiënten geven volgens hem aan zelf hun familie op de hoogte te willen brengen. Zij kunnen 

beter timen, en ze stellen: ‘het is ons gen en onze familie’. De vraag echter bij wie in eerste instantie 

de verantwoordelijkheid voor de informatieverstrekking ligt, werd verschillend beantwoord. 

“… Ik vraag me af of dit de verantwoordelijkheid van de hulpverlener is.” (ethisch expert) 

“De plicht ligt bij de geneticus en de patiënt samen.” (vertegenwoordiger patiëntenvereniging) 

Een andere vertegenwoordiger van een patiëntenvereniging pleitte voor een grotere 

verantwoordelijkheid van de huisarts. De klinisch geneticus zou de huisarts moeten informeren dat 

een familiebrief is meegegeven aan de indexpatiënt. Met name zou een rol voor de huisarts 

weggelegd zijn als in families niet wordt gecommuniceerd over genetische risico’s en waarbij 

familieleden dus verstoken blijven van informatie.  

                                                                                 

681 Vgl. in dit verband ook de al genoemde concept-richtlijn ‘Het informeren van familieleden bij erfelijke aanleg 

voor kanker’. 
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“Ja, ik weet niet of je het bij de geneticus neer moet leggen, maar je kan wel de huisarts op de hoogte 

stellen… Dan denk ik dat je als huisarts toch wel een taak hebt om diegene die erfelijk belast is te 

informeren en uit te vragen waarom hij of zij dat niet wil.” (Vertegenwoordiger patiëntenvereniging)  

De vertegenwoordigers van de patiëntenverenigingen waren over het algemeen in hogere mate voor 

een waarschuwingsplicht aan de kant van de geneticus dan de overige respondenten. Evenwel gaf 

ook de juridisch expert aan dat, alhoewel de patiënt in principe zeggenschap heeft over wat er met de 

informatie gebeurt, de hulpverlener ook verplichtingen naar derden kan hebben. Begrenzing van de 

informationele zelfbeschikking van de patiënt kan volgens hem aan de orde zijn wanneer belangen 

van derden zwaarder wegen in termen van ernstig nadeel. In situaties waarin het belang van derden 

zeer groot is en de verantwoordelijkheid van de hulpverlener om gevaar af te wenden evident is, werd 

door de jurist een waarschuwingsplicht erkend.  

Alhoewel de juridisch expert zich kan voorstellen dat de geneticus met een beroep op een conflict van 

plichten zelf familieleden informeert, wijst deze tevens op het belang dat huidige wetgeving aan 

privacy hecht. 

“In principe dient een persoon zelf zeggenschap te hebben over wat er met zijn informatie gebeurt. Ik zie 

niet in waarom het feit dat de genetische informatie ook naar anderen verwijst, het principieel anders 

maakt.” (Juridisch expert) 

De patiëntenvertegenwoordigers spraken meer in negatieve zin over privacy en vertrouwelijkheid en 

meer in positieve zin over de plicht van de indexpatiënt om te informeren. 

Evenals de juridisch expert, relativeert ook de ethisch expert de verschillen die zouden bestaan tussen 

genetica en andere medische specialismen. 

“Je creëert een soort exceptionalisme.” (Ethisch expert) 

Men was het erover eens dat  informatieverstrekking door de geneticus zonder toestemming van de 

patiënt voorkomen moet worden.  

“Wel mag je zeer directief counselen. Het gaat om familiaire morele verplichtingen onderling. De patiënt 

heeft bij sommige mutaties een zware morele plicht om te waarschuwen. Daarmee houdt het op.” 

(Ethisch expert) 

Respondenten wezen wel op de zeldzaamheid van dit soort gevallen en op praktische problemen als 

het gaat om opsporing van familieleden door de klinisch geneticus.  

“Je moet die mensen in kaart brengen. Als de patiënt weigert wordt het moeilijk. Dan wordt de geneticus 

een soort politieagent.” (vertegenwoordiger patiëntenvereniging) 

“Je kunt niet zeggen dat je die broer die vijf jaar geleden naar de VS is verhuisd, dat je daar achteraan 

moet gaan. Er zijn grenzen…aan de plicht om te contacteren.” (klinisch geneticus) 
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In lijn met hierboven beschreven voorwaarden waaronder sprake zou kunnen zijn van een 

waarschuwingsplicht, wezen respondenten op de karakteristieken van de betreffende mutatie. Het 

zou moeten gaan om een mutatie met een hoge penetrantie, die aanleg geeft voor een ernstige ziekte 

waarvoor preventieve opties mogelijk zijn en/of behandelmogelijkheden bij vroege opsporing. Bij 

mutaties die bijvoorbeeld een licht verhoogd risico op een minder ernstige ziekte met zich 

meebrengen heeft de indexpatiënt weliswaar een ‘lichte’ morele plicht om familieleden te 

informeren maar de verantwoordelijkheid van de geneticus voor de familieleden treedt hier meer op 

de achtergrond. HNPCC-Lynch is volgens de patiëntenvertegenwoordiger een mutatie waarbij een 

zware morele plicht geldt te waarschuwen. Deze aandoening impliceert een sterk risico op het 

ontwikkelen van darmkanker. Dit is niet te rijmen met het recht op privacy: 

“Als jij aids hebt en je hebt seks met iemand, dan ben je strafbaar. Dit is net zoiets. Je hebt informatie die 

er voor kan zorgen dat iemand geen kanker krijgt. In zo’n geval wijkt het recht op privacy.” 

(Vertegenwoordiger patiëntenvereniging) 

“De behandelaars moeten een informatieplicht krijgen naar de familieleden toe. Niet iedere patiënt 

begrijpt even goed wat er aan de hand is. Dat maakt het moeilijker je familieleden te 

informeren.”(Vertegenwoordiger patiëntenvereniging) 

Alhoewel de respondent hier spreekt over een informatieplicht is hij niet van mening dat de directe 

benadering standaardpraktijk zou moeten worden. Wel constateert hij dat op dit moment veel 

diagnoses gemist worden en spreekt in dit verband van onderdiagnose. Van de, volgens hem, 50.000 

mensen die Lynch hebben is maar een klein deel bekend. Dit terwijl, wanneer je bekend bent, het 

risico op het ontwikkelen van darmkanker vergelijkbaar is met dat van een willekeurig persoon. De 

schade die door opsporing vermeden zou kunnen worden is voor hem een belangrijke reden om de 

geneticus actief te betrekken bij het opsporen van familieleden at-risk. Hij vermoedt, evenals de 

klinisch geneticus, dat het tegen de wens van de patiënt in opsporen van familieleden niet een veel 

voorkomend probleem zal gaan vormen. Mensen die hun familie niet willen inlichten zullen, zo is zijn 

argumentatie, zelf ook wel niet willen weten. De andere vertegenwoordiger zegt over het informeren 

van familieleden: 

“Je hebt a gezegd en daar hoort b ook bij. Het houdt niet op bij jezelf alleen.” (Vertegenwoordiger 

patiëntenvereniging) 

Het zoeken van informatie over de eigen risico’s, impliceert volgens deze respondent ook een 

verantwoordelijkheid voor anderen. Ook zij is van mening dat in eerste instantie de patiënt zelf de 

familieleden at-risk dient te informeren. Terwijl het niet vaak voor zal komen dat patiënten weigeren 

hun familieleden in te lichten, zijn meerdere respondenten het er over eens dat patiënten wel beter 

begeleid zouden moeten worden. Dit kan door de familiebrief op verschillende momenten ter sprake 

te brengen. Ook kunnen genetici, of andere hulpverleners, regelmatig bij de patiënt nagaan hoe het 

gaat met het informeren van familieleden. Wanneer informatie niet terecht komt bij de personen die 

at-risk zijn omdat de patiënt dat niet wil, mag er directief gecounseld worden. Wanneer dit gebeurt 

omdat de patiënt, bijvoorbeeld wegens ziekte, dit niet kan, mag een meer proactieve opstelling van de 

hulpverlener worden verwacht. In dit verband wordt de aanstelling van een ‘genetic fieldworker’ 
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genoemd of een zorgcoördinator die beschikbaar is voor patiënten en daarnaast meer bezig kan zijn 

met familie. Meerdere respondenten spreken ook over bewustwording van het publiek. Het is immers 

voor een deel onwetendheid waardoor de lage uptake van genetische tests verklaard kan worden. 

Vanuit de patiëntenvereniging wordt een reclamecampagne geopperd om de awareness te verhogen.  

“TV, talkshows, daar moet je je verhaal kwijt want dan wordt er naar je geluisterd.” (Vertegenwoordiger 

patiëntenvereniging) 

Een andere vertegenwoordiger geeft voorlichting. De ethisch expert noemt de mogelijkheden die de 

social media bieden. Deze bieden de beroepsgroep de mogelijkheid burgers te betrekken om samen 

met hen een scientific citizenship te ontwikkelen.  

2.1.4 Beschouwing 

De wortels van de klinische genetica liggen bij neuro-degeneratieve aandoeningen die met 100 % 

zekerheid leiden tot een ongeneeslijke, progressieve ziekte. In deze context is non-directiviteit het 

devies. Op basis van zo objectief mogelijke informatie beslist de risicodrager uiteindelijk zelfstandig of 

hij getest wil worden dan wel gebruik maakt van zijn recht op niet-weten. Ook beslist hij of hij 

familieleden in kennis stelt van de mogelijkheid van een genetische aandoening. Dit ‘Huntington-

model’ werd tot voor kort impliciet overgedragen op andere mutaties die weliswaar een hoog risico 

geven op een ernstige aandoening maar waarbij, in tegenstelling tot Huntington, wel 

behandelmogelijkheden en/of preventieve opties beschikbaar zijn. Als wij het huidige debat overzien 

lijkt er in dit opzicht sprake te zijn van een verschuiving waarin directieve counseling, in de vorm van 

dringende en herhaalde adviezen aan de indexpatiënt, meer en meer deel gaat uitmaken van de 

klinische genetica. Genetici onderkennen dat zij een professionele verantwoordelijkheid hebben 

jegens hen onbekende familieleden indien die een groot gezondheidsbelang hebben om 

geïnformeerd te worden over het verhoogde genetisch risico. Maar in de huidige praktijk blijkt de 

informatie vaak niet bij de familieleden terecht te komen. Vaak ook wordt de informatie onvoldoende 

begrepen. Dit leidt tot ernstige gezondheidsschade bij familieleden van indexpatiënten die 

vermijdbaar was geweest als de informatie wel op adequate wijze zou zijn overgedragen. Een 

verbetering van de huidige praktijk is dus wenselijk.  

Alhoewel de arts ruimte krijgt om zelf familieleden te benaderen, en alhoewel studies een grotere 

uptake laten zien wanneer de informatie direct van de arts komt, is het de vraag of dit tot 

standaardpraktijk verheven zou moeten worden. Artsen geven in eerdere interviewstudies zelf aan 

hiervoor onvoldoende tijd en middelen te hebben.682 Patiënten prefereren eveneens zelf 

verantwoordelijkheid te dragen omdat zij de familieleden kennen en beter in staat zijn een geschikt 

moment te bepalen voor de informatieoverdracht. Zij weten bijvoorbeeld welk familielid 

psychologisch kwetsbaar is en kunnen hierop de wijze van informatieoverdracht aanpassen. Ook 

familieleden geven aan dat zij liever door een familielid wensen te worden geïnformeerd dan door 

een hen onbekende arts. Wenselijker lijkt het daarom de verantwoordelijkheid bij de indexpatiënt te 

laten maar intensiever, en mogelijk directiever, dan nu te informeren over het gezondheidsbelang van 

familieleden. In de al genoemde conceptrichtlijn wordt bijvoorbeeld geadviseerd om al tijdens het 
                                                                                 

682 Y. Stol, F. Menko, M. Westerman, R. Janssens. Informing family members about a hereditary predisposition to 

cancer. Attitudes and practices among clinical geneticists. J Med Ethics 2010;36:391-395. 
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eerste gesprek de belangen van familieleden aan de orde te stellen. Wanneer de indexpatiënt zelf 

aangeeft familieleden niet te kunnen informeren, bijvoorbeeld omdat de ziekte geassocieerd met de 

mutatie al heeft toegeslagen, kan deze taak door de patiënt worden overgedragen aan de geneticus. 

Genetici zijn, volgens de conceptrichtlijn, in het algemeen bereid om zich in deze gevallen pro-actiever 

op te stellen. Ook kan gedacht worden aan uitvoeriger educatie aan indexpatiënten over hoe effectief 

te informeren over het genetisch risico en de genetische test. De patiënt kan om toestemming 

gevraagd worden om, nadat de familie is geïnformeerd, nog eens contact op te nemen. Dit alles 

betekent dat de indexpatiënt en de klinisch geneticus meer gezamenlijk verantwoordelijk zijn en 

elkaar aanvullen in het informeren van familieleden. Een model van gezamenlijke 

verantwoordelijkheid voorkomt dat de klinisch geneticus  op eigen initiatief en tegen de wens van de 

patiënt in direct contact zoekt met de familieleden. Dat laatste kan in uitzonderlijke gevallen 

niettemin een reële optie zijn, wanneer de genetische aandoening ernstige risico’s met zich 

meebrengt die door behandeling of preventie kunnen worden verminderd en de indexpatiënt weigert 

mee te werken aan het informeren van de familie. Het aantal mutaties dat voldoet aan de genoemde 

voorwaarden is niet groot en in verreweg de meeste gevallen zullen patiënten, na counseling, bereid 

zijn om zelf verantwoordelijkheid te nemen. Maar voor genetici is het wel belangrijk te beseffen dat 

de ruimte, zij het beperkt, er is. 

De grond om tegen de wens van de patiënt in derden te informeren is gelegen in het  conflict van 

plichten. In welke gevallen precies sprake is van een conflict van plichten moet zich op dit moment 

nog uitkristalliseren. Alhoewel uiteindelijk de professionele verantwoordelijkheid van de geneticus de 

doorslag geeft, is enige verdere uitwerking van conflicten van plichten in de genetica wenselijk. 

Bovendien, wanneer de geneticus zich gesteld weet voor een conflict van plichten, zou deze zich 

moeten kunnen wenden tot een onafhankelijke, multidisciplinaire commissie die hem kan adviseren.  

2.1.5 Conclusies 

Bij (regulering van) het verstrekken van medische gegevens van de (index)patiënt aan familieleden is 

eerst en vooral zelfbeschikking in haar eerste dimensie (zelfbeschikking als afweerrecht) in het 

geding. Via het medisch beroepsgeheim/recht op geheimhouding van de indexpatiënt wordt in 

beginsel voorkomen dat privacy gevoelige bevindingen van uitgevoerd genetisch onderzoek bij 

personen terechtkomen die geen rechtstreekse bemoeienis hebben met zijn behandeling (‘derden’). 

Ook bloedverwanten behoren tot die categorie. Het medisch beroepsgeheim dient (naast een 

algemeen belang: het toegankelijk houden van de zorg) een – onder zelfbeschikking als afweerrecht 

te rangschikken – individueel privacybelang van de betrokken patiënt: bescherming van zijn 

privésfeer en zijn geestelijke integriteit. In het kader van zelfbeschikking als afweerrecht kan een 

indexpatiënt ook aanspraak maken op niet-weten, dat wil zeggen verzoeken om van bepaalde 

informatie verschoond te blijven. Hiernaast zijn ook de twee andere dimensies van zelfbeschikking 

(keuzevrijheid en zelfontplooiing) aan de orde. Zelfbeschikking als keuzevrijheid is in het geding 

omdat de indexpatiënt zelf kan bepalen welke informatie hij krijgt (recht op weten). Tevens kan hij  – 

door ermee in te stemmen dat de behandelaar zijn informatie aan een derde verstrekt, dan wel door 

de informatie zelf aan een derde te verstrekken – bepalen in hoeverre hij zijn genetische informatie 

wil delen met de ‘buitenwereld’. Zelfbeschikking als zelfontplooiing speelt een rol in het proces van 

counseling rond het informeren van familieleden. Hierin wordt de indexpatiënt gestimuleerd 

rekening te houden met de belangen van derden en zijn verantwoordelijkheid hierin te erkennen en 
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te nemen (door ook de eigen grenzen te kennen, en bij voorbeeld aan de klinisch geneticus over te 

laten de familie te informeren, wanneer dit voor hemzelf lastig is). Zelfbeschikking is ook aan de orde 

bij de familieleden. Voor hun wordt zelfbeschikking als keuzevrijheid vergroot wanneer zij informatie 

van de indexpatiënt krijgen.  Ook het afweerrecht is hier relevant, in de vorm van recht op niet-weten.  

Uit de literatuur en interviews kwam naar voren dat binnen de klinische genetica een ontwikkeling 

gaande is waarin het belang van familieleden om te worden geïnformeerd over uitslagen van 

genetisch onderzoek bij ‘hun’ indexpatiënt meer en meer wordt onderkend. Ten gevolge van de 

toegenomen verantwoordelijkheid van de geneticus jegens familieleden komt zelfbeschikking als 

afweerrecht van de indexpatiënt onder grotere druk van de belangen van zijn familieleden te staan. 

Het gaat echter te ver hieruit te concluderen dat de belangen van de genetisch verwanten moeten 

bepalen wie toegang heeft tot de uitslagen van genetisch onderzoek  ( het zogenaamde 

`familiemodel’)683.  Omdat eerst en vooral de persoonlijke levenssfeer van de indexpatiënt op 

indringende wijze bij genetisch onderzoek in het geding is, ligt bij hem primair het recht op 

informationele zelfbeschikking.684 Wel is duidelijk dat naast zelfbeschikking als afweerrecht meer 

aandacht ontstaat voor zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfontplooiing in het proces van 

counseling van de indexpatiënt, gericht op het informeren betreffende de risico’s van familieleden en 

het overtuigen van de indexpatiënt van het belang hiermee rekening te houden. 

Juridisch is er voor de klinisch geneticus ruimte om in uitzonderlijke gevallen tegen de wens van de 

patiënt in contact te zoeken met familieleden (‘conflict van plichten’). Gedacht moet worden aan 

situaties waarin de risico’s voor de familieleden zo onmiddellijk en evident zijn en de mogelijkheden 

om die risico’s af te wenden zodanig reëel, dat kan worden gesproken van overmacht. Dit kan 

bijvoorbeeld het geval zijn wanneer bij de indexpatiënt een erfelijke afwijking naar voren komt die 

een sterk verhoogde kans geeft op kanker of een plotselinge hartdood en waarbij reële 

behandelopties (zoals frequente screening, verwijdering van een lichaamsdeel of het plaatsen van 

een defibrillator) voorhanden zijn. Niettemin zal de arts in zulke situaties altijd eerst moeten trachten 

de betrokkene van de noodzaak van het in kennis stellen van zijn familieleden te overtuigen. En 

overigens dient de hulverlener er alles aan te doen om dergelijke dilemma’s te voorkomen, bij 

voorkeur door de indexpatiënt goed over de gevolgen van genetisch onderzoek voor zijn familieleden 

op de hoogte te stellen en hierover duidelijke afspraken te maken.  

Ook vanuit ethisch perspectief is terughoudendheid geboden. Tegen de wil van de indexpatiënt 

informeren is enkel te overwegen wanneer sprake is van ernstige en behandelbare risico’s. Bij (zeer) 

ernstige aandoeningen, die in de nabije toekomst spelen en waarvoor preventieve opties beschikbaar 

zijn bestaat er eerder verantwoordelijkheid voor het informeren van familieleden dan wanneer het 

om een milde, late onset  aandoening gaat waarvoor (nog) niet of nauwelijks preventieve strategieën 

                                                                                 

683 Zie o.m. B.M. Knoppers,‘Towards a reconstruction of the ‘’genetic family’’: new principles?’, International Digest 

of health Legislation 1999 (49), p. 241-253; B.M. Knoppers, ‘Genetic information and the family: are we our 

brother’s keeper?’, Trends in Biotechnology 2002 (20), p. 85-86.   

684 J.K.M. Gevers, ‘Omgaan met genetische informatie ten aanzien van bloedverwanten: juridische overwegingen, 

in: B. Gordijn, Spreken of zwijgen? Over de omgang met genetische tests, Nijmegen: Uitgeverij Vlakhorst Pers 

2004, p. 29-50 (p. 47-48). 
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kunnen worden ingezet.685 Dit betreft slechts een kleine groep mutaties. Er kunnen dan nog steeds 

praktische belemmeringen zijn die het voor de geneticus onmogelijk maken om, als ware hij een 

politieagent, (adressen van) familieleden op te sporen. In beginsel dient dan ook te worden ingezet op 

meer en intensievere begeleiding van de indexpatiënt, en in de meeste gevallen zal dat ook volstaan. 

De VKGN-Richtlijn ‘Het informeren van familieleden bij erfelijke aanleg voor kanker’ sluit hierop aan. 

Hierin wordt als uitgangspunt gehanteerd dat de zeggenschap over het verstrekken van genetische 

informatie aan familieleden in principe bij de indexpatiënt ligt; via ondersteuning en voorlichting aan 

de indexpatiënt moet worden bewerkstelligd dat de familieleden worden geïnformeerd. De richtlijn 

laat alleen ruimte voor directe benadering van familieleden zonder tussenkomst van de indexpatiënt 

wanneer blijkt dat deze zijn familieleden niet wil of niet (meer) kan benaderen. In die situatie kan de 

klinisch geneticus een verwant rechtstreeks benaderen mits dat in het directe gezondheidsbelang 

voor het familielid is. 

In de focusgroep werd de suggestie gedaan de indexpatiënt te ondersteunen, zoals een field-worker of 

zorgcoördinator die, door regelmatig contact te zoeken met patiënt en familie, Dit kan bijdragen aan 

goede communicatie binnen de familie en zo leiden tot substantiële gezondheidswinst. Hier ligt ook 

een mogelijke rol voor de huisarts. Het verhogen van awareness onder het publiek kwam eveneens als 

suggestie uit het onderzoek naar voren.  

Het uitgangspunt van de VKGN-Richtlijn ‘Het informeren van familieleden bij erfelijke aanleg voor 

kanker’ om bij het informeren van familieleden over erfelijke aandoeningen in eerste instantie zoveel 

mogelijk in te zetten op een ondersteuning van (de uitoefening van het recht op) informationele 

zelfbeschikking door de indexpatiënt verdient navolging, en zou in een algemene richtlijn over het 

informeren van familieleden over erfelijke aandoeningen kunnen worden opgenomen. Dergelijke 

richtlijnen dragen bij aan een zoveel mogelijk uniforme besluitvorming door beroepsbeoefenaren 

terzake van het waarschuwen van familieleden (tegen de wens van de indexpatiënt in), al blijft de 

verantwoordelijkheid hiervoor altijd bij de individuele arts rusten. Belangrijke onderdelen van een 

dergelijke richtlijn zijn dan dat klinische genetische centra zorgdragen voor goede 

informatieverstrekking aan en praktische en psychosociale ondersteuning van de indexpatiënt. De 

huidige praktijk is in dit opzicht voor verbetering vatbaar aangezien belangwekkende informatie in 

veel gevallen niet bij belanghebbende familieleden terecht komt. Indexpatiënten dienen op 

verschillende momenten (en zo nodig herhaaldelijk), te beginnen vóór uitvoering van de genetische 

test, gewezen te worden op het belang dat familieleden kunnen hebben bij informatie over 

genetische risico’s, het ondergaan van een test en eventuele behandel- of preventieve mogelijkheden. 

Wanneer de patiënt zelf aangeeft dit niet (meer) te kunnen, kan hij de geneticus toestemming geven 

om zijn familieleden rechtstreeks te benaderen. Voor een harde begrenzing van het 

zelfbeschikkingsrecht van de indexpatiënt is alleen ruimte indien de hulpverlener zich ziet geplaatst 

voor een ‘conflict van plichten’.  

Zelfregulering lijkt ons vooralsnog de meest voor de hand liggende weg om de in dit hoofdstuk 

geconstateerde problemen en dilemma rond (beperking van) informationele zelfbeschikking van de 

patiënt bij genetisch onderzoek het hoofd te bieden.686 Een specifiek aandachtspunt is de reikwijdte 
                                                                                 

685 Zie ook B. Elger, K. Michaud, P. Mangin. ‘When Information can save lives. The duty to warn relatives about 

sudden cardiac death and environmental risks’, Hastings Center Report 2010-3, p. 39-45 (p. 42).  

686 Zie in die zin ook J.K.M. Gevers, ‘Toepassing van de genetica in het kader van de hulpverlening’, in: Toepassing 

van de genetica in de Gezondheidszorg. Gevolgen van de ontwikkelingen voor de huidige wet- en regelgeving, Den 
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van het conflict van plichten. Te overwegen is vanuit de VKGN een breed samengestelde 

adviescommissie in te stellen die zich nader zal buigen over de toepasselijke criteria in dit verband. 

Helderheid hierover is niet alleen van belang voor de direct bij erfelijkheidsonderzoek betrokken 

zorgverleners en hulpvragers, maar ook voor het algemene publiek, dat zich een zo goed mogelijk 

beeld moeten kunnen vormen van wat het aan inspanningen ten aanzien van het informeren van 

bloedverwanten bij erfelijke ziekten mag verwachten.687 Die criteria zouden ook deel kunnen 

uitmaken van de hierboven al gesuggereerde algemene richtlijn over het informeren van familieleden 

in geval van erfelijke aandoeningen. Overwogen kan worden om deze multidisciplinaire commissie 

een permanente status te geven en bij haar de taak neer te leggen advies uit te brengen over 

complexe dilemma’s rond het informeren van familieleden; een advies van deze commissie doet 

echter niet af aan de eindverantwoordelijkheid van de geneticus. 

2.2 Toegang tot in-vitrofertilisatie (IVF) 

2.2.1 Inleiding  

Een tweede voorbeeld in het kader van grenzen aan zelfbeschikking betreft In-vitrofertilisatie (IVF). De 

praktijk van IVF vertoont in die zin overeenkomsten met de klinisch-genetische praktijk dat de 

hulpverlener met meer dan één belanghebbende te maken heeft. Zoals de klinisch-geneticus tot op 

zekere hoogte een verantwoordelijkheid ervaart voor familieleden, zo ervaart de IVF-arts tot op zekere 

hoogte een verantwoordelijkheid voor het toekomstig kind. En zoals rechten van familieleden onder 

omstandigheden de zelfbeschikking van de individuele patiënt kunnen begrenzen, zo kan ook de 

verwachtte kwaliteit van leven van het kind een reden zijn om de zelfbeschikking van de wensouders 

te begrenzen.  

IVF biedt bij subfertiliteit (het gedurende meer dan 12 maanden uitblijven van een zwangerschap bij 

onbeschermde, op conceptie gerichte coïtus) een belangrijke kans om een bestaande kinderwens toch 

te realiseren, maarniet alle wensouders komen voor deze behandeling in aanmerking. Aan de 

gezondheidstoestand van met name de moeder en de maatschappelijke positie van de wensouder(s) 

worden door de (vergunningsplichtige) IVF-centra nadere eisen gesteld die van centrum tot centrum 

kunnen verschillen. Daarenboven bieden sommige centra alleen IVF aan indien daarbij geen gebruik 

hoeft te worden gemaakt van donorgeslachtscellen (die instellingen hebben geen sperma- of 

eicelbank).  Zelfbeschikking van individuen wordt in de context van IVF dus op verschillende manieren 

begrensd. In dit hoofdstuk zal allereerst worden aangegeven welke grondrechtelijke dimensies van 

zelfbeschikking in het kader van deze casus aan de orde zijn en hoe het juridische/ethische kader 

terzake er uitziet (par. 2). Vervolgens zal – aan de hand van de resultaten van een 

focusgroepbijeenkomst – worden stilgestaan bij de vraag welke problemen in de praktijk van 

(toegang tot) IVF spelen, hoe de betrokken hulpverleners en andere professionals tegen die 

problemen aankijken en  hoe ze daarmee omgaan (par. 3). In par. 4 gaan we, tegen de achtergrond 
                                                                                                                                                                                                      

Haag: ZonMw 2003, p. 21-22 die concludeert dat goede argumenten om terzake van de problematiek rond het 

waarschuwen van familieleden tot wetgeving te komen, ontbreken.    

687 J.K.M. Gevers, ‘Omgaan met genetische informatie ten aanzien van bloedverwanten: juridische overwegingen, 

in: B. Gordijn, Spreken of zwijgen? Over de omgang met genetische tests, Nijmegen: Uitgeverij Vlakhorst Pers 

2004, p. 29-50 (p. 37). 
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van het in par. 2 en 3 besprokene, in op een aantal belangrijke discussiepunten rond zelfbeschikking 

en toegang tot IVF. Het hoofdstuk zal worden afgesloten met conclusies en aanbevelingen (par. 5). De 

problematiek van draagmoederschap via IVF blijft vanwege het bijzondere karakter hiervan buiten 

beschouwing. 

2.2.2 Juridisch-ethisch kader 

Uitvoering van een IVF-behandeling houdt – kort gezegd – in dat buiten het menselijk lichaam 

embryo’s tot stand worden gebracht die vervolgens bij de vrouw worden teruggeplaatst. Dit is geen 

standaard medische verrichting, maar ‘topklinische zorg’. In dat licht, maar ook omdat er bij een IVF-

behandeling ethische en maatschappelijke aspecten in het geding zijn, rust er op het aanbieden en 

uitvoeren hiervan in beginsel een verbod.  IVF mag derhalve alleen in centra worden uitgevoerd die 

beschikken over een, op grond van (artikel 2, tweede lid van) de Wet bijzondere medische 

verrichtingen (Wbmv) verleende vergunning.688 In het door de Minister van VWS – op grond van 

artikel 5 Wbmv – vastgestelde Planningsbesluit in-vitrofertilisatie (1998) is bepaald dat er behoefte is 

aan maximaal 13 aanbieders van IVF. 689 Tegen die achtergrond zijn er 13 centra die over de vereiste 

vergunning beschikken.690 In een recente uitspraak over een geweigerde IVF-vergunning geeft de 

Rechtbank ’s-Hertogenbosch aan ‘‘dat met het in het Planningsbesluit genoemde aantal van dertien 

centra ook thans en in de komende jaren nog wordt voorzien in de behoefte aan ivf’’.   

In hoeverre heeft een vrouw recht op (toegang tot) een vruchtbaarheidsbehandeling door middel van 

IVF? We maken in dit verband onderscheid tussen de financiële toegankelijkheid van de behandeling 

en de toelating tot de behandeling zelf (indicatiestelling) door de hulpverlener.  Hieraan voorafgaand 

zal echter eerst – kort – worden stilgestaan bij het ‘recht op procreatie’ zoals dat in de loop der tijd op 

grondrechtelijk niveau erkenning heeft gevonden. 

                                                                                 

688 Zie art. 1, sub i Besluit van 19 juni 2007, houdende aanwijzing van bijzondere medische verrichtingen (Besluit 

aanwijzing bijzondere medische verrichtingen 2007).   

689 In het Planningsbesluit worden met name de technische en kwaliteitsvoorschriften omschreven waaraan IVF-

centra die IVF-behandelingen aanbieden, moeten voldoen. Zo geldt voor toepassing van IVF onder meer: dat 

deze plaatsvindt op basis van de Richtlijn ‘Indicaties voor IVF’ van de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en 

Gynaecologie (NVOG); dat hulpverleners –  indien IVF in combinatie met draagmoederschap wordt toegepast – 

in overeenstemming handelen met de Richtlijn ‘Hoogtechnologisch draagmoederschap’ van de NVOG; en dat 

toepassing van IVF plaatsvindt met inachtneming van een protocol als bedoeld in art. 2 Embryowet.  Indien 

binnen een centrum IVF wordt uitgevoerd, moeten in het verplichte protocol ook regels worden opgenomen 

inzake de indicatiestelling voor de behandeling, waaronder begrepen de maximum leeftijd van de vrouw bij wie 

het embryo wordt geïmplanteerd.  

690 Rechtbank ’s-Hertogenbosch, 16 december 2011, LJN BU8376, GJ 2012/37. De Rechtbank stelt voorts (in r.o. 31) 

dat het bestaan van een zekere wachttijd (mocht daarvan sprake zijn) niet onacceptabel is bij een niet acute 

medische behandeling.  
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2.2.2.1 (Grond)recht op procreatie 

Een algemeen recht op voortplanting of procreatie is niet in onze Grondwet opgenomen, maar wordt 

op het niveau van de mensenrechten wel erkend.691 Zie in dat verband met name artikel 12 EVRM dat 

bepaalt dat mannen en vrouwen van huwbare leeftijd in staat moeten zijn te trouwen en een gezin te 

stichten. De betekenis van het recht op voortplanting zoals beschermd door artikel 12 moet op basis 

van de huidige jurisprudentie van het EHRM eerst en vooral in de richting van een vrijheidsrecht 

worden gezocht. Burgers mogen bijvoorbeeld niet zonder hun instemming worden onderworpen aan 

sterilisatie of anticonceptie, of vanwege hun seksuele voorkeur of persoonlijke relatievoorkeuren voor 

een vruchtbaarheidsbehandeling worden afgewezen. Een ‘claimrecht’ met betrekking tot 

voorzieningen om kinderloosheid op te heffen, kan uit de rechtspraak inzake artikel 12 EVRM niet 

worden afgeleid. 

Hiernaast is ook artikel 8 EVRM van belang dat eenieder recht geeft op eerbiediging van zijn of haar 

privé-, familie- en gezinsleven; hiertoe behoort, aldus de rechtspraak van het EHRM, ook  de vrijheid 

om al dan niet voor het krijgen van kinderen en het ouderschap te kiezen.  In een zeer recente 

uitspraak (S. en H. tegen Oostenrijk692) verwoordt (de Grote Kamer van) het EHRM het recht op 

voortplanting als volgt: ‘‘(…) The notion of ‘private life’ within the meaning of Article 8 of the 

Convention is a broad concept which encompasses, inter alia, (…) the right to respect for the decisions 

both to have and not to have a child (…). (…) The Court considers that the right of a couple to conceive 

a child and to make use of medically assisted procreation for that purpose is also protected by Article 

8, as such a choice is an expression of private and family life.’’ Met name dat laatste wijst erop dat 

staten zich op grond van artikel 8 EVRM niet alleen moeten onthouden van bemoeienis met de 

vrijheid van burgers om, desnoods via IVF, kinderen te verwekken, maar dat op hen ook een zekere 

verplichting rust voorzieningen te treffen die realisering van het recht op voortplanting mogelijk 

maken, of – anders gezegd – individuen op dit punt een reële keuzevrijheid biedt (‘vrijheid tot’).  

Het Hof wijst er in de Oostenrijkste zaak693 ook op dat artikel 8 EVRM geen absolute betekenis heeft 

(zie artikel 8, tweede lid), en dus niet verbiedt dat de overheid aan de uitoefening van dit recht 

beperkingen stelt. Uiteraard moeten die dan wel in een democratische samenleving gerechtvaardigd 

zijn. De Oostenrijkse wetgeving doorstaat die toets: de aldaar geldende wetgeving verbiedt weliswaar 

sperma- en eiceldonatie in combinatie met IVF, maar – omdat landen heel verschillend denken over 

toegang tot voortplantingsbehandelingen en uiteenlopende wettelijke regimes hanteren – wordt de 

nationale overheden een ruime beoordelingsmarge (margin of appreciation) gelaten.694  
                                                                                 

691 Zie ook H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers en J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in 

de gezondheidszorg, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2007, p. 101-104.   

692 Zaak S.H. en anderen t. Oostenrijk, EHRM 3 november 2011, nr. 57813/00. Zie ook Zaak Evans t. het Verenigd 

Koninkrijk, EHRM 10 april 2007, nr. 6339/05), m. nt. Van Beers).  

693 In de Oostenrijkse zaak gaat het om twee echtparen die langs de natuurlijke weg geen kinderen kunnen krijgen; 

het ene echtpaar heeft zaad nodig, het andere eicellen. De echtparen hopen via kruisdonatie in combinatie met 

IVF hun vruchtbaarheidsproblemen op te lossen. Hun wens stuit echter af op de Oostenrijkste wetgeving inzake 

kunstmatige voortplanting (Fortpflanzungsmedizingesetz): deze bepaalt dat IVF alleen is toegestaan met eigen 

zaad en eicellen (eiceldonatie is in Oostenrijk in zijn algemeenheid verboden).   

694 De Kamer van het EHRM was in haar eerdere oordeel (1 april 2010) nog tot een andere conclusie in deze zaak 

gekomen: de Oostenrijkse overheid maakt zich schuldig aan ongelijke behandeling door de toegang tot IVF 

volledig te ontzeggen aan mensen die kampen met fertiliteitsproblemen en die niet over bruikbare gameten 
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Op deze benadering is via een joint dissenting opinion (van enkele rechters van de Grote Kamer van 

het EHRM) kritiek gekomen: in hun visie vormt de Oostenrijkse wetgeving wel een 

ongerechtvaardigde inbreuk op de door art.  8 EVRM beschermde voortplantingsvrijheid. In hun visie 

zou aan de nationale overheden een minder ruime beoordelingsmarge moeten worden gelaten, zeker 

in de gevallen waarin het de uitoefening van essentiële individuele rechten, zoals gebruikmaking van 

fertiliteitstechnieken, betreft. Het hanteren van een ruime beoordelingsmarge schept niet of 

nauwelijks helderheid over de vraag in welke mate sprake moet zijn van Europese consensus over wat 

in termen van vruchtbaarheidbehandelingen algemeen wordt aanvaard en werkt rechtsonzekerheid 

in de hand, zo betogen zij. Een gang naar het buitenland lost dit probleem niet op, nog afgezien van 

het feit dat wensouders in die situatie eerder met financiële belemmeringen te maken kunnen 

krijgen.  

2.2.2.2 Financiële toegankelijkheid  

In de Zorgverzekeringswet (Zvw) is bepaald dat de zorgverzekeraar jegens iedere Nederlandse 

verzekerde een ‘zorgplicht’ heeft. Op grond hiervan maakt iedere verzekerde aanspraak op zorg of 

overige diensten waaraan hij behoeft heeft of vergoeding van de kosten van deze zorg of overige 

diensten, alsmede, desgevraagd, activiteiten gericht op het verkrijgen van deze zorg of diensten 

(artikel 11, eerste lid Zorgverzekeringswet).  Wat deze aanspraak op zorg of overige diensten in meer 

detail inhoudt, is in het Besluit zorgverzekering695 geregeld. Op grond daarvan blijkt dat de financiële 

toegankelijkheid tot IVF tot op bepaalde hoogte gewaarborgd is,696 mits de uitvoering ervan 

voortvloeit uit de stand van wetenschap en praktijk, of – bij het ontbreken van een zodanige 

standaard –, indien dat past binnen hetgeen in het betrokken vakgebied als verantwoorde en 

adequate zorgverlening geldt (artikel 2.1, tweede lid Zvw).  

Op grond van (een op 1 januari 2013 ingevoerde wijziging van) art. 2.4 Besluit zorgverzekering maakt 

een vrouw aanspraak op vergoeding van  IVF indien ze (bij het ingang zetten van de behandeling) 

jonger is dan 43 jaar. Deze groep vrouwen maakt aanspraak op drie IVF-pogingen, tenzij bij de eerste 

twee pogingen meer dan één embryo worden teruggeplaatst en de vrouw jonger is dan 38 jaar.697  

Onder een IVF-poging698 worden de volgende medische handelingen begrepen (zie artikel 1 sub e):  

 het door hormonale behandeling bevorderen van de rijping van eicellen in het lichaam van de 

vrouw; 

 het afnemen van eicellen; 
                                                                                                                                                                                                      

beschikken. Aan een afzonderlijke toets van de Oostenrijkste wetgeving aan art. 8 EVRM kwam het EHRM 

daarom niet toe. 

695 Stb. 2005, 389. 

696 Bij sommige verzekeringen (en in elk geval bij een zuivere naturaverzekering) geldt dat uitvoering van IVF alleen 

voor de volle 100 % wordt vergoed, indien deze door een gecontracteerde zorgaanbieder wordt uitgevoerd. Bij 

niet gecontracteerde zorgaanbieders wordt een groot gedeelte van de behandeling vergoed; soms moet 

daarvoor eerst toestemming aan de verzekeraar worden gevraagd. Een soortgelijke regeling hanteren de 

meeste verzekeraars voor behandeling in het buitenland. 

697 Zie art. 1 Besluit van 13 oktober 2012, houdende wijziging van onder meer het Besluit zorgverzekering en het 

Besluit zorgaanspraken AWBZ in verband met maatregelen 2013 in het zorgpakket, Stb. 2012, 512.  

698 Zolang er geen geslaagde follikelpunctie heeft plaatsgevonden, is er geen sprake van een IVF-poging in de zin 

van het Besluit zorgverzekering. 
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 de bevruchting van eicellen en het kweken van embryo’s in het laboratorium; en 

 het één of meer keren implanteren van één of twee embryo’s in de baarmoederholte teneinde 

zwangerschap te doen ontstaan.  

Voor IVF in combinatie met ICSI (intra-cytoplasmatische sperma-injectie) en eiceldonatie geldt 

dezelfde vergoedingsregeling, daarbij aangetekend dat de behandeling van de donor van de eicel en 

de donatie van de eicel niet onder het bereik van de vergoedingsregeling vallen.   

De vergoeding van 3 IVF-pogingen was tot verkort niet beperkt tot een bepaalde leeftijdsgroep. In het 

regeerakkoord van het eerste kabinet Rutte (oktober 2010) was afgesproken dat het aantal IVF-

behandelingen dat voor vergoeding in aanmerking komt vanaf 2013 zou worden teruggebracht naar 

één behandeling (dit zou een forse bezuiniging opleveren). De betreffende passage stuitte evenwel in 

november 2011 op een (kritische) motie van Tweede Kamerleden Dijkstra en Voortman699 die er op 

wezen dat hierdoor de druk om meer embryo’s terug te plaatsen zou toenemen en daarmee het 

aantal meerlingzwangerschappen. Daarop besloot de Minister van VWS de suggestie van de 

kamer(leden) op te volgen en met IVF-deskundigen en verzekeraars te onderzoeken of er niet op een 

meer doelmatige en patiëntvriendelijker wijze kosten zouden kunnen worden bespaard. Bij brief van 

8 november 2011 (kenmerk CZ/TSZ-3086137) liet de minister weten dat er alternatieven zijn 

gevonden die doelmatigheidswinst kunnen opleveren, maar dat die nog wel door nader onderzoek 

moeten worden onderbouwd: ‘Het moet eerst duidelijk zijn of geïnventariseerde alternatieven het 

besparingspotentieel halen en of deze zodanig implementeerbaar zijn dat de besparing een adequate 

vervanging is voor de voorgenomen pakketmaatregel’. Medio 2012 circuleerde er ook een alternatief 

bezuinigingsvoorstel van de beroepsgroep zelf, namelijk om de IVF-behandeling te vergoeden tot een 

leeftijd van 41 jaar, hetgeen weer leidde tot kamervragen700 van onder andere Arib.  Dit voorstel is 

door de regering, mede op instigatie van het CVZ die over de kwestie een rapport uitbracht,701  

overgenomen zij het dat ze – in lijn met het CVZ-rapport – tot een iets hogere leeftijdsgrens heeft 

besloten.702 Voorts is, zoals al aangegeven, een beperking aan de vergoedingsregeling toegevoegd die 

moet bewerkstelligen dat niet meer dan een embryo bij vrouwen jonger dan 38 jaar worden 

terugplaatst.  

                                                                                 

699 Kamerstukken II 2010/11, 32 500 XVI, nr. 46. 

700 Aanhangsel Handelingen II 2011/12, nr. 2904.   

701 College voor Zorgverzekering, Een leeftijdsgrens voor Vruchtbaarheidsbehandelingen (rapport op 12 juni 2012 

uitgebracht aan de minister van VWS), Diemen: CVZ 2012. In de samenvatting stelt het CVZ dat het ‘’(…) erkent 

dat een leeftijdsgrens voor vergoeding op zichzelf een arbitrair karakter in zich draagt. Dat laat onverlet dat het 

CVZ meent in dit rapport toch een onderbouwde leeftijdsgrens te moeten voorstellen. Volgens het CVZ is het 

verdedigbaar een leeftijdsgrens te relateren aan het einde van de fertiele levensfase. Na deze fase is er geen 

sprake meer van een stoornis in de vruchtbaarheid en op dat moment voorziet een medische behandeling niet 

meer in een behoefte aan geneeskundige zorg in de zin van de Zorgverzekeringswet. Het CVZ onderbouwt en 

beargumenteert welke leeftijd, daarvan uitgaande, als grens aangehouden kan worden. Het CVZ legt de grens 

bij 43 jaar’’. Kamerstukken II 2010/11, 32 500 XVI, nr. 46. 

702 Kamerstukken II 2011/12, 33 000 XVI, nr. 188. 
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2.2.2.3 Indicatie (op grond van goed hulpverlenerschap)  

De financiële toegankelijkheid van IVF is tot op zekere hoogte gewaarborgd, maar het is de 

hulpverlener die, net als bij iedere andere behandeling, bepaalt of de vrouw (tezamen met haar 

partner) voor de behandeling in aanmerking komt, met andere woorden of de uitvoering ervan bij de 

wensouder(s) geïndiceerd is. Indien zich een wensouder(paar) met vruchtbaarheidsproblemen op de 

polikliniek meldt, zal een hulpverlener op grond van de op hem rustende zorgplicht,703 behoudens 

gewichtige redenen,704  medische hulp en bijstand moeten bieden, maar het IVF-centrum, casu quo de 

verantwoordelijke arts beoordeelt vervolgens wel of het verantwoord is een 

vruchtbaarheidsbehandeling bij de betreffende hulpvrager(s) uit te voeren.  

Bij de beoordeling of een vrouw tot de behandeling kan worden toegelaten, spelen het ‘goed 

hulpverlenerschap’ (art. 7: 453 Burgerlijk Wetboek) en de in dat verband op de arts rustende 

professionele verantwoordelijkheden, zoals nader uitgewerkt in door de beroepsgroep opgestelde 

(landelijke) richtlijnen en protocollen, in het bijzonder de door de NVOG vastgestelde normen en het 

Modelreglement Embryowet,705 een centrale rol.   

In het kader van het goed hulpverlenerschap dragen artsen die medische hulp bieden bij 

voortplanting een dubbele (morele) verantwoordelijkheid.706 Niet alleen dienen zij (goede) zorg te 

verlenen aan hulpvragers, zij dragen ook een zekere verantwoordelijkheid voor de kwaliteit van het 

leven van toekomstige kinderen die ontstaan indien ze de gevraagde hulp bieden. Dat mensen zonder 

vruchtbaarheidsproblematiek ongestoord kinderen kunnen krijgen, ook bij een verwachtte slechte 

kwaliteit van leven, doet aan deze verantwoordelijkheid niets af.  

Goed hulpverlenerschap betekent hiernaast dat een arts er zorg voor draagt dat hulpvragers niet 

nodeloos medische behandelingen ondergaan. Die laatste situatie kan aan de orde zijn wanneer de 

                                                                                 

703 Er rust op de instelling en aldaar werkzame hulpverleners een zorglicht; deze vloeit voort uit:  

1) De medewerkersovereenkomst die in het kader van de Zvw tussen zorgverzekeraar en zorgaanbieder is 

afgesloten. De instelling op wie de hulpverleningsplicht rust, neemt in het arbeids- of toelatingscontract van 

artsen op dat deze de verplichting hebben patiënten die zich aan hun zorg toevertrouwen, of die daaraan 

worden toevertrouwd, medische zorg te verlenen waartoe het ziekenhuis op grond van de 

medewerkersovereenkomst jegens de zorgverzekeraar gehouden is.  

2) De verplichtingen die het aangaan van een behandelingsovereenkomst met zich brengen. Een hulpverlener 

die een behandelingsovereenkomst is aangegaan, zal de verplichtingen die deze met zich brengt moeten 

nakomen. Alleen in zeer uitzonderlijke omstandigheden, kan – met een beroep op overmacht – niet-nakoming 

van de hulpverleningsplicht (zie art. 7:453 BW) gerechtvaardigd zijn. Hiernaast geldt dat een 

behandelingsovereenkomst niet kan worden opgezegd, tenzij daarvoor ‘gewichtige redenen’ kunnen worden 

aangevoerd. Bij opzegging van de behandelingsovereenkomst behoort de hulpverlener de patiënt te 

ondersteunen bij o.m. het zoeken van een hulpverlener die wel in staat en/of bereid is hem of haar medische 

hulp te verlenen (zie Modelregeling arts-patiënt, Utrecht: KNMG i.s.m. NPCF, laatstelijk gewijzigd in 1998).  

704 Zie uitvoerig H.J.J. Leenen, J.C.J. Dute en W.R. Kastelein, Handboek gezondheidsrecht. Deel II: Gezondheidszorg en 

recht, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2008, p. 44 e.v..  

705 Modelreglement Embryowet (versie 1.0), Utrecht: Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg CBO 2008. 

706 Vgl. L.L.E. Bolt, M.A.J.M. Buijsen en J.A.M. Hunfeld, Morele Contra-indicaties voor ouderschap? Een  psychologisch, 

ethisch en juridisch onderzoek naar de selectie van hulpvragers voor een ivf-behandeling, Budel: Damon 2004. 
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IVF-arts meent dat de te verwachten effectiviteit van een IVF-procedure bij een wensouder(paar) 

onvoldoende is om de behandeling bij betrokkene(n) uit te voeren.  

Z e l f r e g u l e r i n g  

Het Modelreglement Embryowet is terzake van toegang tot IVF met name van belang omdat het 

aangeeft tot welke leeftijd het uitvoeren van IVF met gedoneerde eicellen geoorloofd is. De maximum 

leeftijd voor een vrouw om op die wijze zwanger te worden ligt op 45 jaar (zie artikel 3.2.2 

Modelreglement). Voor een uitgebreide beschouwing hierover wordt verwezen naar het ‘Advies 

Planningsbesluit IVF’ uit 1997 van de Gezondheidsraad; 707 het reglement zelf geeft geen verdere 

toelichting hierop. De maximumleeftijd voor het uitvoeren van IVF met gebruikmaking van eigen 

eicellen is niet vastgelegd in het Modelreglement, maar ligt in de regel lager: de meeste centra 

hanteren als maximumleeftijd 42 jaar. Inmiddels hebben deze door de beroepsgroep vastgestelde 

grenzen enigszins aan betekenis ingeboet, omdat sinds 1 januari 2013 op grond van het Besluit 

zorgverzekering een maximum leeftijd van 42 jaar geldt voor vergoeding van IVF vanuit het 

basispakket (zie ook par. 2.2.2.2).   

In de NVOG-richtlijn ‘In Vitro Fertilisatie’ (2011; versie 2.0) is vastgelegd onder welke kwalitatieve 

voorwaarden IVF- (en ICSI-)behandelingen in Nederland zijn toegestaan. Onderhavig document bevat 

geen gedetailleerde regels over indicatiestelling, maar bepaalt slechts dat de IVF- en transportcentra 

moeten zorgen voor richtlijnen die dit punt adresseren. Voorts stelt betreffende NVOG-richtlijn dat 

deze (lokale) protocollen, ook op dit punt, in overeenstemming moeten zijn met de geldende NVOG-

richtlijnen betreffende IVF, waarbij met name te denken is aan het hierna te bespreken 

‘Modelprotocol mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen’ (2010). Indien 

IVF wordt uitgevoerd via een transport- of satellietcentrum, rust op laatstgenoemde instelling de 

verantwoordelijkheid kennis te nemen van het protocol van het centrum waar de IVF-behandeling 

wordt aangeboden en dient het dezelfde indicatiestelling te hanteren als het IVF-centrum waarmee 

wordt samengewerkt (tenzij betrokken instellingen hebben afgesproken dat hiervan – binnen de 

marge van de NVOG-richtlijnen – wordt afgeweken).  

De dertien IVF-centra moeten ook zorgen voor schriftelijk voorlichtingsmateriaal dat patiënten die IVF 

(willen) ondergaan bij het ingaan van een dergelijk traject moet ondersteunen. Die documenten 

behoren in overeenstemming te zijn met de WGBO en de NVOG-richtlijnen van de Commissie 

Patiëntenvoorlichting  van de NVOG. Tot slot zij vermeld dat in onderhavige NVOG-richtlijn (p. 3) is 

bepaald dat het ‘formuleren van kwaliteitsnormen (…) alleen zinvol [is] wanneer de naleving daarvan 

geëvalueerd wordt en wanneer op het niet naleven van de normen een sanctie staat. Voor het IVF-

centrum is deze sanctie in ultimo het verliezen van de vergunning ex artikel 5 WBMV om IVF te 

mogen verrichten. Een en ander wordt getoetst tijdens de visitaties van IVF-centra vanwege het 

Ministerie van VWS en/of de Inspectie voor de Gezondheidszorg’.708  

                                                                                 

707 Commissie Herziening Planningsbesluit IVF, Planningsbesluit IVF, Den Haag: Gezondheidsraad 1997, p. 107-114. 

708 Over het toezicht op de naleving van de kwaliteitsnormen door een transport- of satellietcentrum zegt de 

NVOG-richtlijn (p. 4) het volgende: ‘Hoewel (…) [deze centra] zelf verantwoordelijkheid dragen voor de naleving 

van deze kwaliteitsnormen, is het IVF-centrum verantwoordelijk voor toezicht op de kwaliteit van de IVF-
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P r o t o c o l  ‘ M o g e l i j k e  m o r e l e  c o n t r a - i n d i c a t i e s  b i j  

v r u c h t b a a r h e i d s b e h a n d e l i n g e n ’  

Het protocol ‘Mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen’ (2010) van de 

NVOG beoogt ondersteuning  te bieden bij (morele) dilemma’s rond het aanbieden van 

vruchtbaarheidsbehandelingen. Vertrekpunt daarbij is het hierboven al genoemde uitgangspunt dat 

hulpverleners die bij voortplantingshulp zijn betrokken medeverantwoordelijkheid dragen voor het 

welzijn van het toekomstige kind (p. 2). Medische contra-indicaties, zoals een geringe kans op een 

succesvolle behandeling, of reële gezondheidsrisico's voor de vrouw, vallen buiten de reikwijdte van 

het protocol. Bij het welzijn van het kind moet zowel worden gedacht aan de psychosociale 

omstandigheden waarmee het na de geboorte te maken krijgt als zijn gezondheidsvooruitzichten. De 

NVOG-commissie die bij de totstandkoming van onderhavig document betrokken was, geeft de 

volgende reden voor het opstellen van het protocol (p. 1): ‘Soms vinden hulpverleners dat zij een (…) 

verzoek [om hulp bij voortplanting] moeten afwijzen, omdat zij niet betrokken willen zijn bij het op de 

wereld willen brengen van een kind met een verwachte slechte kwaliteit van leven. (…) Daarnaast 

wordt door verschillende hulpverleners op uiteenlopende manieren met contra-indicaties bij 

vruchtbaarheidsbehandelingen omgegaan. Uit een kleine inventarisatie door de commissie die dit 

protocol heeft ontwikkeld, blijkt dat wat in sommige centra aanleiding kan zijn voor afwijzing, in 

andere centra zonder bedenkingen wordt aanvaard. Dat is aan afgewezen hulpvragers moeilijk uit te 

leggen en roept de vraag op naar de kwaliteit van de argumentatie. Verder toont de inventarisatie 

verschillen aan in de besluitvormingsprocedure’.  Door het bieden van een (algemeen) kader voor 

zorgvuldige en transparante besluitvorming bij een verzoek om voortplantingshulp beoogt het 

protocol  meer eenheid in die praktijk te brengen. Er blijft echter ruimte voor individuele afweging, in 

de zin dat nadere invulling van het algemene kader wordt overgelaten aan multidisciplinair overleg 

en het professionele oordeel van artsen in de lokale centra.  

Als uitgangspunt bij het verlenen van toegang tot voortplantingshulp bepaalt het modelprotocol dat 

‘[i]n uitzonderlijke gevallen (…) bezorgdheid over het welzijn van het toekomstige kind een reden 

[kan] zijn voor het stellen van een contra-indicatie voor de vruchtbaarheidsbehandeling’. Van een 

dergelijke situatie is eerst sprake zodra artsen menen dat ‘sprake is van een groot risico op ernstige 

schade voor het kind’.709 Van hulpverleners wordt dus niet verwacht dat ze bij iedere hulpvrager 

actief onderzoeken of er een reden is tot het stellen van een contra-indicatie, maar dat ze alert zijn op 
                                                                                                                                                                                                      

behandeling in de ziekenhuizen waarmee het samenwerkt. De ultieme sanctie die het IVF-centrum hierbij ten 

dienste staat is het opzeggen van de samenwerking’.  

709 De NVOG-commissie geeft voor dit uitgangspunt de volgende onderbouwing (p. 2): ‘In Nederland (Commissie 

Herziening Planningsbesluit 1997, KNMG 1989) en internationaal (onder meer: ESHRE Task Force on Ethics and 

Law 2007) wordt aan deze standaard de voorkeur gegeven boven de standaards van minimaal en maximaal 

welzijn. Als ieder mogelijk risico op een minder dan maximaal welzijn al voldoende reden zou zijn om hulp te 

weigeren, zouden maar weinig paren voor medisch geassisteerde voortplanting in aanmerking komen. De 

standaard van minimaal welzijn daarentegen gaat uit van een te magere opvatting van ouderlijke en 

professionele verantwoordelijkheid. De standaard van redelijk welzijn doet recht aan de beide perspectieven die 

hier in het geding zijn: aan de ene kant het in internationale verdragen erkende recht een gezin te stichten (en 

daarin niet zonder goede reden te worden gehinderd) en de verantwoordelijkheid van de arts om goede zorg te 

verlenen aan wie daarbij op medische hulp is aangewezen; aan de andere kant de verantwoordelijkheid van de 

wensouders en de medeverantwoordelijkheid van de arts voor het welzijn van het toekomstige kind’.  
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aanwijzingen die in die richting wijzen.710 Daarvan kan sprake zijn indien eerdere kinderen wegens 

mishandeling of verwaarlozing niet (meer) thuis wonen, of als er vanwege zwakbegaafdheid of 

psychische problematiek gegronde redenen zijn om ernstig te twijfelen aan de 

ouderschapscompetenties van de wensouder(s).  

De betreffende norm biedt nadrukkelijk geen ruimte om bepaalde groepen hulpvragers, zoals 

lesbische paren en alleenstaande vrouwen, bij voorbaat van toegang tot IVF uit te sluiten.711 Zie in dit 

verband ook een al in 2000 aan de Tweede Kamer verstuurde brief waarin toenmalig Minister van 

VWS, Borst-Eilers, een  vergelijkbaar standpunt inneemt: ‘Het belang van het kind vormt (…) in zijn 

algemeenheid geen rechtvaardiging om lesbische of alleenstaande vrouwen bij voorbaat van een IVF-

behandeling uit te sluiten. Wanneer besloten is dat, gelet op het belang van het kind, een IVF-

behandeling niet verantwoord is, dient evenwel het paar of de vrouw in kwestie zowel de uitkomst 

van het besluit als de argumentatie die daartoe heeft geleid te worden medegedeeld.’ Hiernaast had 

ook de Commissie Gelijke Behandeling in 2000 in een onderzoek uit eigen beweging al geconcludeerd 

dat het uitsluiten van lesbische paren niet te rechtvaardigen valt, alhoewel zij enige ruimte liet om 

alleenstaande vrouwen uit te sluiten. 712 713 De Commissie constateerde toen dat alleenstaande 

vrouwen in 8 van de 13 centra werden uitgesloten, en dat lesbische paren in 4 centra toegang werd 

geweigerd.714 In 2010 stelde toenmalig Minister Klink van VWS715 dat het standpunt uit 2000 nog 
                                                                                 

710 De NVOG-commissie licht dit uitgangspunt als volgt toe: ‘Voor het afnemen van een algemene 

toets/beoordeling van allen (vrouwen en paren) die zich voor ivf aanmelden met betrekking tot de geschiktheid 

tot het opvoeden van het kind is geen plaats, vanwege het recht op privacy (privéleven) en zelfbeschikking. 

Immers in de situatie waarin geen voorziening van kunstmatige voortplanting nodig is worden ook geen eisen 

gesteld aan de stabiliteit van de betrokkenen noch aan de toekomstige opvoedingssituatie. (…) Hoewel een arts 

geen algemene eisen mag stellen aan de toekomstige opvoedingssituatie en de geschiktheid van het paar of de 

vrouw betekent dit niet dat met iedere vorm van toetsing (…) het recht op privacy en zelfbeschikking van de 

wensouders op onaanvaardbare wijze wordt geschonden. (…) Het stellen van een contra-indicatie komt alleen 

dan aan de orde indien de arts op grond van alle informatie in de concrete situatie ervan overtuigd is dat de 

voortplanting ernstige risico's voor het welzijn van het kind inhoudt’.  

711 In dit verband wordt verwezen naar de ethische literatuur; zo'n ruime interpretatie is echter evenmin in 

juridische zin verdedigbaar; zie art. 1 Grondwet en de bepalingen van de Algemene Wet Gelijke Behandeling. 

Hieruit volgt dat er bij het aanbieden van een IVF-behandeling geen direct of indirect onderscheid mag worden 

gemaakt naar seksuele gerichtheid, tenzij dat objectief gerechtvaardigd is. Zie o.m. Oordeel 2009-31 van de 

Commissie Gelijke Behandeling (CBG) en het antwoord van de toenmalige (demissionaire) Minister van VWS op 

door kamerleden gestelde vragen van Sap en Heemelaar n.a.v. zojuist genoemd Oordeel van de CBG, 

Aanhangsel Handelingen II 2008/09, nr. 3715.     

712 E. Borst-Eilers, Standpunt op oordeel CGB inzake toelatingsbeleid IVF-klinieken. Min VWS 28 juni 2010. Brief nr. 

CSZ/ZT/2076894. 

713 CGB, Onderzoek uit eigen beweging: geen onderscheid naar burgerlijke staat door de dertien IVF-instellingen 

ten aanzien van ongehuwde man/vrouw paren; direct onderscheid naar homoseksuele gerichtheid door drie 

instellingen door lesbische paren uit te sluiten. CGB 2010. 

714 Minister Borst-Eilers stelt in zojuist genoemde brief (28 juni 2000) het volgende: ‘Zoals bekend huldigt de 

regering de opvatting dat ook andere leefvormen dan het traditionele gezin met een vader en moeder een 

zorgzaam en stabiel opvoedingsklimaat kunnen bieden aan de kinderen die daarin opgroeien. Uit onderzoek is 

niet gebleken dat alternatieve gezinsstructuren een negatief effect hebben op de ontwikkeling van kinderen. 

Naar voren komt dat naast diverse andere factoren met name de pedagogische kwaliteiten van de ouder(s) van 
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steeds van toepassing was, maar dat wel sprake kan zijn van een contra-indicatie tot uitvoering van 

een vruchtbaarheidsbehandeling bij vrouwen vanwege medische gronden (leeftijd van de vrouw en 

slagingskans) of het belang van het toekomstige kind, waarbij wordt verwezen naar het hier 

besproken modelprotocol ‘Mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen’.   

Bij morele contra-indicaties moet overigens niet alleen aan psychosociale, maar ook aan medische 

schade worden gedacht, zoals een kans op een ernstige ziekten die bij de biologische vader of moeder 

aanwezig is. Het gaat hier met name om paren met hoge risico's op het krijgen van een kind met een 

ernstige genetische aandoening. Het protocol stelt op p. 3: ‘Als het paar in een dergelijke situatie laat 

weten geen gebruik te willen maken van de mogelijkheid van prenatale screening of pre-implantatie 

genetische diagnostiek, of als het risico langs die weg onvoldoende uit te sluiten valt, kan voor de arts 

de vraag rijzen of het verantwoord is het paar te helpen een voor beide partners genetisch eigen kind 

te krijgen. In een dergelijke situatie is kunstmatige inseminatie met donorzaad of in-virtro fertilisatie 

met donorgameten een met de betrokkenen te bespreken alternatief’.  

In het modelprotocol wordt ten slotte aangegeven dat sprake moet zijn van een multidisciplinaire 

beoordeling zodat gewaarborgd is dat de besluitvorming transparant is, zoveel mogelijk 

wetenschappelijk onderbouwd en gebaseerd op argumenten die ten overstaan van betrokkenen 

kunnen worden verantwoord (het mag niet zo zijn dat een behandelweigering berust op een 

particulier oordeel van een individuele hulpverlener). In ieder centrum waar 

vruchtbaarheidsbehandelingen worden aangeboden dient een multidisciplinaire beraadsgroep 

aanwezig te zijn die ook verantwoordelijkheid draagt voor problemen binnen instellingen waarmee 

door het IVF-centrum wordt samengewerkt. Het multidisciplinair beraad dient een tweeledig doel: 1) 

adequate professionele en morele onderbouwing van het oordeel van de arts in geval van twijfel; en 

2) verbetering van de zorgvuldigheid en kwaliteit van de besluitvorming zelf. Bij een multidisciplinair 

beraad – waarvoor toestemming wordt gevraagd aan de hulpvrager(s) – zijn aanwezig de direct 

betrokken hulpverleners (arts, verpleegkundige, psycholoog, maatschappelijk werker) en andere 

professionals, zoals niet bij de behandeling betrokken hulpverleners, een jurist en een ethicus. Nadat 

het beraad heeft plaatsgevonden worden de wensouders geïnformeerd over het verloop en de 

uitkomsten van het beraad en de uiteindelijke beslissing. Een schriftelijk verslag wordt bewaard in het 

patiëntendossier. Ieder IVF-centrum behoort een protocol te hebben waarin de implementatie en 

uitvoering van het multidisciplinair beraad zijn omschreven.  

2.2.3 Toegang tot IVF; meningen en ervaringen uit de IVF-praktijk 

Uit een beschrijving van het juridisch/ethisch kader blijkt dat de toegang tot IVF niet onbegrensd is, 

maar waar ligt die grens in de praktijk nu precies en welke specifieke (morele) argumenten liggen aan 

die begrenzing ten grondslag? Welke maatstaf wordt aangelegd bij de beoordeling van de te 

verwachten kwaliteit van leven van het toekomstig kind? En welk criteria worden  gehanteerd bij de 

bepaling of een IVF-traject voldoende zinvol is voor hulpvragers? Om van deze zaken een beter beeld 

te krijgen, is een focusgroep onder experts en ervaringsdeskundigen gehouden. De focusgroep had 

een multidisciplinair karakter. De samenstelling was als volgt: één jurist, één ethisch expert, drie IVF-
                                                                                                                                                                                                      

belang zijn voor de ontwikkeling van het kind. Gelet op het vorenstaande acht ik een beleid dat erop is gericht 

lesbische of alleenstaande vrouwen bij voorbaat uit te sluiten van een IVF-behandeling niet aanvaardbaar.’  

715 Antwoord van 22 september op kamervragen over klinieken die alleenstaande vrouwen voor een IVF-

behandeling weigeren; Aanhangsel Handelingen II 2010/11, nr. 9.   
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artsen en één vertegenwoordiger van de patiëntenorganisatie Freya. Vanwege het multidisciplinaire 

karakter van de focusgroep konden verschillende perspectieven op de morele problematiek omtrent 

toegangsbeleid tot IVF boven tafel komen. De focusgroep bestond uit drie delen. Nadat een algemene 

inventarisatie van ervaringen rondom beperking van toegang tot IVF had plaatsgevonden, werd  aan 

de hand van een casus  gesproken over besluitvorming over toegang tot IVF in de situatie dat de 

verwachte kwaliteit van leven van het kind laag is (in de casus liep het kind een aanzienlijk risico op 

het hebben van een ernstige genetische aandoening). Hierna is ingegaan op de leefstijl van de 

wensouders als argument om toegang tot IVF te weigeren. Hieronder worden de resultaten van de 

focusgroep besproken en gekoppeld aan het juridisch en ethisch kader dat in de vorige paragraaf 

werd besproken.  

Eerst wordt ingegaan op de kwaliteit van leven van het toekomstige kind als reden om hulpvragers te 

weigeren. Vervolgens wordt gekeken naar  meer medisch-inhoudelijke argumenten om wensouders 

met een bepaalde leefstijl toegang tot IVf te ontzeggen. 

2.2.3.1 De kwaliteit van leven van het toekomstig kind 

“Welke mensen wil je wel zwanger laten worden en welke niet? Daar gaat het om.” (IVF-arts) 

Bovenstaand citaat vat kernachtig samen waar het om gaat bij het begrenzen van de zelfbeschikking. 

In lijn met de hierboven vermelde brief van toenmalig minister Klink vonden de deelnemers aan de 

focusgroep dat alleenstaanden en lesbische paren toegang niet ontzegd kan worden. Het mag geen 

verbazing wekken dat de samenlevingsvorm waarin de hulpvrager verkeert door de 

patiëntenvertegenwoordigster geen probleem werd gevonden. Een IVF-arts meldde dat pas in 2011 

het toegangsbeleid voor alleenstaanden is gewijzigd in haar instelling. Dit brengt aan het licht dat 

IVF-artsen niet alleen gebonden zijn aan juridische en maatschappelijke normen en regels maar ook 

te maken hebben met instellingsbeleid. De meeste alleenstaande vrouwen gaan eerst naar de 

spermabank. Het lijkt moeilijk te rechtvaardigen om deze vrouwen wel te insemineren maar bij 

uitblijvend succes de toegang tot IVF te ontzeggen. Verder werd gewezen op kunstmatige 

constructies waarbij bijvoorbeeld een lesbisch stel naar de kliniek komt met het verzoek om bij de ene 

vrouw een eicel weg te nemen en na bevruchting deze bij de andere vrouw terug te plaatsen. Dit 

werd door de indiener van de casus niet toelaatbaar geacht. Zonder deze constructie zou immers 

volstaan kunnen worden met zelfinseminatie of IUI. 

“Bij ons staat heel erg het kind centraal. Komt het kind in een warm nest? Het hoeft niet perfect te zijn, 

ook niet prima, maar wel redelijk.” (IVF-arts) 

In de literatuur wordt wel onderscheid gemaakt tussen verschillende welzijnsstandaarden voor het 

kind.716 Zo is er een minimale welzijnsstandaard die zegt dat voortplantingstechnologie 

gerechtvaardigd is als het kind een redelijke kans op een leefbaar leven heeft. Hiertoe wordt het 

bestaan van het kind vergeleken met het niet-bestaan. Als het kind beter af was als het niet geboren 

was geworden (better off dead) zou niet meegewerkt mogen worden aan de realisering van de 
                                                                                 

716 G. de Wert, Met het ook op de toekomst. Voortplantingstechnologie, erfelijkheidsonderzoeken ethiek. Amsterdam: 

Thesis Publishers; 1999.  
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kinderwens. Hiertegenover staat de maximale welzijnsstandaard. Als het kind niet in optimale 

omstandigheden ter wereld komt moet volgens deze standaard afgezien worden van 

vruchtbaarheidstechnologie. Beide standaarden lijken te veronderstellen dat voorspellingen gedaan 

kunnen worden over de kwaliteit van leven van het kind. Toch kunnen kinderen in ongunstige 

omstandigheden gelukkig worden en andersom zijn optimale omstandigheden veranderlijk. De 

onvoorspelbaarheid van de kwaliteit van leven van het kind kan als argument gebruikt worden voor 

de minimale welzijnsstandaard.717 718 Deze standaard zou overigens ook kunnen betekenen dat 

bijvoorbeeld ouders met vruchtbaarheidsproblematiek waarvan een partner drager is van de ziekte 

van Huntington niet gedwongen kunnen worden het embryo te laten testen door middel van een 

PGD-procedure.719 Immers, ook mensen die drager zijn van de mutatie leiden een leefbaar leven. Ook 

zou deze standaard betekenen dat het nagenoeg onmogelijk wordt om ouders toegang te weigeren 

op grond van psychosociale overwegingen. Weigering van toegang kan binnen de minimale 

welzijnsstandaard alleen in hoogst uitzonderlijke omstandigheden worden verantwoord. Tussen de 

maximale en de minimale welzijnsstandaard ligt de redelijke welzijnsstandaard. Deze schrijft voor dat 

het kind een redelijke kans op een redelijke kwaliteit van leven moet krijgen. Deze laatste 

welzijnsstandaard kan rekenen op de meeste ondersteuning van hulpverleners.720 Zij komt ook 

overeen met de visie die in het modelprotocol van de NVOG wordt uitgedragen. In ieder geval lijkt 

deze standaard meer recht te doen aan de dubbele verantwoordelijkheid die hulpverleners ervaren 

dan de minimale welzijnsstandaard. De NVOG stipuleert uitdrukkelijk dat de causale betrokkenheid 

van de arts bij de realisering van de kinderwens impliceert dat de arts medeverantwoordelijk wordt 

voor het welzijn van het toekomstige kind. De arts heeft hiermee een morele plicht om de hulpvraag 

in het licht van die verantwoordelijkheid te beoordelen.721 Deze dubbele verantwoordelijkheid werd 

in de focusgroep bevestigd door de brede ondersteuning van een psychosociale toets van de 

wensouders. Ook de vertegenwoordigster van de patiëntenvereniging benadrukte de dubbele 

verantwoordelijkheid van de arts en onderstreepte de belangen van het kind. 

“Wij gaan niet op de stoel van de gynaecoloog zitten en zeggen: ‘dat kind moet er komen’. Wij pleiten 

voor duidelijkheid naar de patiënt toe, ook al is dat een negatieve duidelijkheid.” 

(patiëntenvertegenwoordigster) 

“Als mensen niet goed in staat zijn om voor zichzelf te zorgen is dat een uitsluitingsgrond. Ernstige 

verslavingsproblematiek, ernstige sociale problematiek, mentale retardatie. Allemaal mensen die wel 

een kinderwens hebben maar waarbij geen zelfzorg mogelijk is.” (IVF-arts) 

“Een uitsluitingsgrond is als je al eerder problemen hebt gehad met het opvoeden van je kinderen.” 

(Ethisch expert) 

                                                                                 

717 T. Tännsjö, Our right to in vitro ferrtilisation. Its scope and limits. Journal of Medical Ethics 2008;34:802-806. 

718 Vgl. L.L.E. Bolt M.A.J.M. Buijsen, J.A.M. Hunfeld, Morele contra-indicaties voor ouderschap? Damon: Budel; 2004 

719 Pre-implantatie genetische diagnostiek.  

720 Vgl. ook G. van Dijk, J. Laven, De willekeur voorbij. Medisch Contact 2009;8:328-330. 

721 NVOG, Mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen, NVOG, 2010. 
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Tegelijkertijd werd breed gedeeld dat enkel de intuïtie van de arts onvoldoende reden is om toegang 

te weigeren. Met name waar het gaat om psychosociale kenmerken van de wensouders lijkt deze 

intuïtie in het geding. 

“Een slecht criterium is als de dokter het niet zou willen. Soms is  de reden van dokters gebaseerd op 

eigen idealen over hoe het leven er uit zou moeten zien… Je moet dan echt gaan uitzoeken of het hout 

snijdt en of er niet allerlei persoonlijke vooroordelen achter zitten.” (Ethisch expert) 

In dit verband werd gewezen op het belang van een beraadsgroep (zie het in par. 2.3 besproken 

NVOG-protocol ‘Mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen’) waarop 

enkele centra een beroep kunnen doen. Deze beraadsgroepen kennen een multidisciplinaire 

samenstelling zodat verschillende perspectieven op een bepaalde casus boven tafel kunnen komen. 

De beraadsgroep heeft meer afstand tot de casus dan de individuele hulpverlener hetgeen bij de 

besluitvorming een belangrijke meerwaarde kan hebben. Soms wordt in de beraadsgroep inderdaad 

geconstateerd dat dokters die wensouders weigeren zich beroepen op aannames die onvoldoende 

empirisch zijn gegrond. Maar ook kan de meer neutrale visie van de beraadsgroep ertoe leiden dat 

dokters die geneigd zijn om met het verzoek van de wensouders mee te gaan worden ‘teruggefloten’. 

In centra waar geen beraadsgroep bestaat kan een multidisciplinair overleg uitkomst bieden. Eerder 

hebben Bolt et al. er al op gewezen dat intuïties van hulpverleners door de beraadsgroep getoetst 

dienen te worden aan de resultaten van  wetenschappelijk onderzoek (als voorbeeld noemden zij een 

maximale leeftijdsgrens voor de vader). Bovendien zou de IVF-arts experts dienen te consulteren 

wanneer een casus de grenzen van zijn/haar expertise te buiten gaat.722 Met toestemming van de 

wensouders kan de huisarts hier een belangrijke rol spelen. Wanneer de wensouders niet instemmen 

kan dit gezien worden als een contra-indicatie.723 Ook de NVOG wijst op een transparante 

besluitvorming, waar mogelijk wetenschappelijk onderbouwd en gebaseerd op argumenten die ten 

overstaan van de betrokkenen kunnen worden verantwoord. 

Een bijzonder type casuïstiek waarbij de toekomstige kwaliteit van leven van het kind in het geding is 

betreft erfelijk belaste families. Kan de hulpverlener de belaste hulpvrager een PGD-traject als 

voorwaarde stellen voor toegang tot IVF, ook als dit niet de voorkeur van de hulpvrager heeft? In de 

minimale welzijnsstandaard wordt de ziekte van Krabbe wel genoemd als voorbeeld om een PGD-

procedure dwingend op te leggen.724 Een kind met deze ziekte heeft een kort leven met vreselijke 

pijn. Het kind lijkt ‘better off dead’.  Binnen de redelijke welzijnsstandaard is de discussie complexer. 

Volgens de NVOG betekent deze standaard dat de arts ruimte heeft om, wanneer er sprake is van een 

risico op een ernstige genetische aandoening vanwege een mutatie bij één van de wensouders, van 

hen te vragen gebruik te maken van prenatale of pre-implantatiediagnostiek.725  Tijdens de 
                                                                                 

722 L.L.E. Bolt M.A.J.M. Buijsen, J.A.M. Hunfeld, Morele contra-indicaties voor ouderschap? Damon: Budel; 2004. 

723 Vgl ook: Gezondheidsraad, Het planningsbesluit IVF. Rijswijk: Gezondheidsraad; 1997. 

724 T. Tännsjö, Our right to in vitro ferrtilisation. Its scope and limits. Journal of Medical Ethics 2008;34:802-806. De 

ziekte van Krabbe is een autosomaal recessief overerfbare aandoening die vanaf ongeveer de 6e maand leidt tot 

onder meer koorts, stijfheid van ledematen, moeilijkheden met eten, braken, gewizhtsverlies, vertraging van de 

motorische en mentale ontwikkeling, spierzwakte, spasticiteit, doofheid en blindheid. De meeste kinderen 

overlijden voor hun tweede levensjaar. 

725 NVOG, Mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen, NVOG, 2010. 
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focusgroep werd ingegaan op een casus van een paar met vruchtbaarheidsproblematiek waarvan de 

man drager is van de FAMMM-mutatie. Dit is een mutatie die  vanaf 30-40 jaar een 80 tot 100 % risico 

geeft op het ontwikkelen van melanomen. Daarnaast is er een risico van 30 % op een 

pancreascarcinoom.  De (wens)ouders hebben aangegeven er weinig voor te voelen een PGD-traject in 

te gaan. De man voelt zichzelf gezond, en vindt zijn dragerschap geen groot probleem en in elk geval 

geen aanleiding voor een PGD-procedure. De ziekte is autosomaal dominant waardoor het kind  dus 

50 % kans heeft om de mutatie van vader te erven.  

“Als die man zegt: ‘ik ben ook gelukkig  geworden en ik vind mijn leven volwaardig’, dan zou ik het wel 

doen. Het kind kan er beter met de ouders zijn dan dat het er niet is.” (Juridisch expert) 

Bovenvermeld citaat bevat zowel kenmerken van de minimale (zijn vs. niet zijn) als van de redelijke 

welzijnsstandaard (gelukkig, volwaardig leven). 

Ook hulpverleners gaven aan deze mutatie niet als een absolute contra-indicatie te zien. Een IVF-arts 

met veel ervaring met PGD wees op de historische ontwikkeling hiervan. Oorspronkelijk was PGD 

immers bedoeld voor mutaties die 100 % kans gaven op een ernstige ziekte op jonge leeftijd. Zij wees 

op de politieke discussie van enkele jaren geleden waarbij draagsterschap van de BRCA 1 en 2 mutatie 

door de Staatssecretaris niet werd gezien als indicatie voor PGD  vanwege met name de onvolledige 

penetrantie en de late onset. Nadat het enige tijd verboden is geweest   om draagsters van deze 

mutatie toegang tot PGD te verlenen, is deze inmiddels een geaccepteerde indicatie. Desalniettemin 

stelde zij dat, gezien deze historische ontwikkeling en de politieke discussie, het paar niet geweigerd 

zou mogen worden een normaal IVF-traject in te gaan. Bovendien kunnen de komende veertig jaar 

medische ontwikkelingen de behandelbaarheid van beide ziektes verbeteren.  

Een enkele arts gaf aan moeite te hebben met een gewoon IVF-traject, zonder PGD. Alhoewel zij zich 

kon voorstellen dat paren zonder vruchtbaarheidsproblematiek geen IVF-traject ingaan, heb je in de 

nu ontstane situatie de embryo’s al tot je beschikking. Het enige wat verder nodig is, is genetisch 

onderzoek en selectie van het niet-aangedane embryo. Van de wensouders wordt verder niets 

gevraagd en je voorkomt dat bij het kind het zwaard van Damocles boven het hoofd hangt met een 

kans op vroegtijdig overlijden. Nadeel van een PGD-traject is wel de wachttijd van ongeveer twee jaar. 

Bovendien zijn de lange termijngevolgen van het embryo-onderzoek nog niet  geheel bekend. De 

oudste nu levende kinderen uit een PGD-procedure zijn 15 jaar.  

Alle deelnemers aan de focusgroep waren het erover eens dat het van belang is de man te 

informeren, zodat hij  zich bewust is van de ernst van de aandoening, de consequenties die het krijgen 

van de ziekte zal hebben. Ook dient te worden onderzocht waarom de man geen PPGD wil. De 

weigering hoeft niet direct te worden geaccepteerd, maar kan nader worden besproken. Voorts dient 

het paar geïnformeerd te worden over de alternatieven.  

“Ik leg meestal het hele spectrum aan ze uit en dat gaat van acceptatie tot adoptie. Gametendonatie 

komt dan ook aan de orde.” (IVF-arts)  

“Je kunt er als vanzelfsprekend vanuit gaan dat mensen eigen kinderen willen, en bijvoorbeeld ICSI 

aanbieden. Maar je kunt het ook breder maken. Je kunt aangeven dat je tegen KID  anders kunt 

aankijken… en vraag je of het wel zo erg is dat het kind niet genetisch van jouw is” (IVF-arts) 
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Alle drie de IVF-artsen die aan de focusgroep deelnamen dachten dat de wensouders binnen hun 

instelling, wanneer zij zouden persisteren in hun weigering, uiteindelijk een behandeltraject zouden 

ingaan. Eén arts gaf aan het zelf niet te doen. Naar aanleiding van deze casusbespreking viel op hoe 

breed de deelnemende artsen patiënten voorlichten en counselen. Impliciet werd hiermee het belang 

onderstreept van zelfbeschikking opgevat als keuzevrijheid en zelfontplooiing. Paren met 

vruchtbaarheidsproblematiek worden uitvoerig geïnformeerd, ook over  de alternatieven voor IVF.  

2.2.3.2 Medisch-inhoudelijke criteria om toegang tot IVF te ontzeggen 

Naast de verwachte kwaliteit van leven van het kind kunnen ook medisch-inhoudelijke overwegingen 

ten grondslag liggen aan het besluit om (een) wensouder(s) toegang tot IVF te ontzeggen. Overigens 

moet daarbij niet alleen worden gedacht aan medische risico’s voor de vrouw en kans op complicaties 

en afwijkingen bij de foetus, maar ook aan de mate van effectiviteit die van een IVF-poging mag 

worden verwacht (hoe hoger de leeftijd van de vrouw, hoe lager de kans op succes).726 Tegen die 

achtergrond zijn in het Modelreglement Embryowet leeftijdsgrenzen opgenomen, en hanteren ook 

instellingen leeftijdsgrenzen. Overigens heeft de wetgever, op advies van de beroepsgroep en het 

CVZ, recent de financiële toegang aan een harde leeftijdsgrens gebonden: vanaf 43 jaar maakt men 

geen aanspraak meer op vergoeding van IVF vanuit het basispakket (zie par. 2.2.2). Centra in 

Nederland hanteren vooralsnog verschillende leeftijdsgrenzen, variërend van 40 tot 45 jaar.727 Over 

de vraag wat medisch gezien nog zinvol handelen is, wordt kennelijk niet eensluidend gedacht. Hoe 

lastig het is leeftijdsgrenzen te stellen, bleek ook in de focusgroep.  Afgewacht moet worden of de 

instellingen de leeftijdsgrens van de wetgever in hun beleid zullen verdisconteren dan wel zullen 

blijven vasthouden aan hun eigen leeftijdgrenzen, om IVF op die wijze voor een kleine groep van 

hulpvragers van 43 en 44 jaar die de behandeling zelf kunnen en willen betalen toch toegankelijk te 

houden.  

“Bij ons ligt de leeftijdsgrens op 43 jaar. Wanneer iemand ruim in de 43 is hanteren we wel een hard 

ontmoedigingsbeleid. We kijken of er nog voldoende eicellen zijn.  In de praktijk betekent dit dat 60% 

van de mensen boven de 41 al wordt afgewezen. Vanwege het medische criterium” (IVF-arts) 

“Wij gaan niet een nutteloze behandeling doen. De vraag is wat is een redelijk succes. Een op de vijf 

patiënten boven de 41 kan uiteindelijk, bij drie pogingen, met een baby naar huis. De praktijk is echter 

weerbarstiger. De kansen zijn in de praktijk nog lager.” (IVF-arts) 

De patiëntenvertegenwoordigster gaf aan hier veel vragen over te krijgen. Voor veel patiënten blijkt 

het niet duidelijk te zijn waarom leeftijdsgrenzen worden gehanteerd. Criteria lijken in de praktijk 

vaak onvoldoende duidelijk te worden uitgelegd. Een aantal van de patiënten die worden afgewezen 

vanwege te hoge leeftijd gaat naar het buitenland. Daar zijn privéklinieken waar ze zelf moeten 

betalen.  Hoeveel van deze mensen een kind ter wereld brengen is niet bekend. 

Ook de medische situatie van de vrouw kan een reden zijn om, op medische gronden, toegang tot IVF 

te weigeren. In de focusgroep werd gesproken over vrouwen met een grote kans op hartfalen tijdens 
                                                                                 

726 Vgl. G. van Dijk, Eigen schuld geen kind? IVF bij obese vrouwen. Tijdschrift voor Gezondheidszorg en Ethiek 

2011:21(1);16-20.  

727 Zie http://www.freya.nl/zkhinfo/ bezocht op 11 mei 2012 



275 

de zwangerschap. Er werd aangegeven dat sommige vrouwen, ondanks uitgebreide informatie over 

de risico’s, blijven insisteren op een IVF-traject. 

“Dan heb je als dokter het recht en zelfs de plicht om te zeggen: ‘dit gaan wij niet doen’. Maar je loopt 

wel tegen het zelfbeschikkingsrecht aan.” (IVF-arts) 

Een andere respondent vertelde over een vrouw die een donornier had ontvangen en  bij wie sprake 

was van ernstige comorbiditeit. Dit soort casus wordt besproken in de beraadsgroep. Op grond 

daarvan is besloten om te gaan temporiseren in de hoop dat de vrouw uiteindelijk zelf de beslissing 

zou nemen om af te zien van een IVF-traject. In deze situaties lijkt een conflict te bestaan tussen de 

ethische principes van autonomie en niet-schaden. Tijdens de focusgroep werd geconcludeerd dat het 

laatste principe de doorslag geeft en dat ook hier grenzen moeten worden gesteld aan het 

zelfbeschikkingsrecht van de vrouw. 

In de focusgroepbijeenkomst werd langdurig gesproken over het leefstijlcriterium. De vraag is in 

hoeverre dit criterium kan dienen als een contra-indicatie op medische gronden. Onlangs nog pleitte 

Macklon, bij de aanvaarding van de leerstoel infertiliteit aan het UMCU, om vrouwen die roken de 

toegang tot IVF op medische gronden te ontzeggen.728 Niet zozeer het feit dat zij roken is hierbij 

doorslaggevend, maar dat het roken er voor zorgt dat de succeskans van de IVF-procedure beneden 

een bepaalde drempel komt  te liggen. Uit onderzoek is gebleken dat een rokende vrouw tussen de 20 

en 30 jaar oud even veel kans heeft op een geslaagde IVF-procedure als een niet rokende vrouw van 

tien jaar ouder.729  Met een beroep op deze medische grond zou de arts gerechtigd zijn om zich te 

bemoeien met de leefstijl van de vrouw. Immers, ook vrouwen van 41 jaar oud wordt in enkele centra 

de toegang tot IVF ontzegd. Het verschil tussen de oudere vrouw en de rokende vrouw is dat de 

laatste in principe in staat moet zijn om haar medische situatie te veranderen en, door te stoppen, dus 

de slagingskans van IVF naar een normaal niveau terug te brengen.730  

In de focusgroep ging de meeste aandacht uit naar gewicht als mogelijke medische contra-indicatie. 

In verschillende centra worden vrouwen met een BMI van meer dan 30 of 35 in principe niet tot een 

IVF-behandeling toegelaten. Wel worden zij begeleid en verwezen naar  voedingsconsulenten. Na 

enige tijd worden de vrouwen dan teruggezien in de IVF-kliniek. Toch weigeren niet alle IVF-klinieken 

vrouwen met een hoog BMI. Keihard medisch bewijs lijkt er ook niet te zijn. Alhoewel een lager BMI 

leidt tot een hogere succeskans zijn de medische risico’s voor vrouwen en hun kinderen die mogelijk 

door afvallen voorafgaand aan de zwangerschap worden veroorzaakt nog niet (goed) in kaart 

gebracht.731 Over de mate waarin vrouwen in staat zijn om af te vallen waren de meeste 

respondenten tamelijk sceptisch. Desalniettemin werd ook gesteld dat vrouwen een 

verantwoordelijkheid hebben om een optimale succeskans te verkrijgen. De IVF-arts mag een beroep 

op deze mensen doen om af te vallen. Als vervolgens na enige tijd blijkt dat zij hun best hebben 

gedaan wordt dit meegenomen. 

                                                                                 

728 N. Macklon The embryo and its future. Oratie bij de aanvaarding van de leerstoel infertiliteit aan de Universiteit 

van Utrecht. Utrecht, 2006 

729 C. Augood et al. smoking and female infertility, review and meta-analysis. Hum reprod 1998:13;1532-9. 

730 Vgl. G. Van Dijk, Roken of IVF, maar niet allebei. Medisch Contact 2007:18;771-773. 

731 In de focusgroep werd er op gewezen dat op dit moment hiernaar onderzoek wordt verricht 
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“Als we merken dat het moeilijk is, besteden we daar aandacht aan. Als het te moeilijk is gaan we kijken 

naar de mogelijkheden. Als ze hun best doen dan maakt dat uit.” (IVF-arts) 

“Als ze hun best doen weten ze dat de deur open staat. Tegelijkertijd kunnen mensen tien kilo afvallen, 

zwanger worden en daarna weer aankomen.” (IVF-arts) 

Door de ethisch expert werd naar aanleiding hiervan opgemerkt dat deze houding doet denken aan 

‘the deserving poor’. Afhankelijk van de inspanning die de vrouw levert, en niet haar uiteindelijke BMI, 

wordt besloten of zij toegelaten wordt of niet. In een enkel centrum wordt in deze situatie vrouwen 

een ‘proefpoging’ aangeboden. Benadrukt wordt dan dat een eventuele tweede procedure niet 

vanzelfsprekend is. Per behandeling wordt gekeken hoe het gaat en of het zinvol is om door te gaan. 

Het lijkt er dus op dat in centra die een BMI-grens hanteren aan die grens niet in alle gevallen keihard 

wordt vastgehouden.  

In de context van de BMI-problematiek speelt ook de leeftijd van de vrouw een rol. 

“Bij 38 is het een ander verhaal. Als je dan iemand dwingt af te vallen ben je zo anderhalf jaar verder. 

Dan neemt de vruchtbaarheid af. … Voor mij is het niet een keiharde reden om mensen af te wijzen. 

Maar hoe jonger, hoe meer het aspect van algehele gezondheidswinst speelt.” (IVF-arts) 

“Ik vind leeftijd uitmaken. Bij een jong meisje ben ik veel meer gemotiveerd om er voor te zorgen dat ze 

afvalt dan bij iemand van veertig. Ook vanwege algemene gezondheidsredenen.” (IVF-arts) 

Al met al kan geconcludeerd worden dat alhoewel BMI in sommige centra als een medische contra-

indicatie wordt gezien, de precieze grens meestal niet hard wordt getrokken. Veel is afhankelijk van 

de individuele casus. Doet de vrouw haar best? Wat is haar leeftijd? Hoe reëel is het om te haar te 

vragen af te vallen  opdat ze vervolgens wel voor IVF in aanmerking kan komen? Een enkele 

respondent wees er daarnaast op dat vrouwen met een hoog BMI te identificeren zijn, in tegenstelling 

tot rokende of alcoholverslaafde vrouwen. Daardoor heeft het weigeren van te zware vrouwen 

volgens deze respondent iets onrechtvaardigs. 

2.2.4 Discussiepunten 

Op basis van het bronnenmateriaal,732 dat voor deze deelstudie is gebruikt, stellen wij in deze 

paragraaf vier discussiepunten aan de orde. Daarbij nemen we inhoudelijk stelling. Over deze 

discussiepunten dient nader debat gevoerd te worden binnen de beroepsgroep, met inbreng van 

juristen en ethici. Het betreft de volgende thema’s:  

1 Mogen instellingen zelf bepalen in hoeverre ze IVF aanbieden zonder de mogelijkheid van het 

gebruik van donorzaad? 

                                                                                 

732 Het bronnenmateriaal bestaat uit de literatuurreferenties, de bestudeerde jurisprudentie en 

regeringsstandpunten alsmede uit het transcript van de focusgroepmeeting. 
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2 Treden artsen terecht dan wel onterecht in de verantwoordelijkheid en het zelfbeschikkingsrecht 

van ouders door het welzijn van het toekomstige kind mee te wegen in de beslissing een vrouw 

(en haar partner) toe te laten tot een vruchtbaarheidsbehandeling?   

3 Welke ruimte is er voor artsen om hulpvragers met fors overgewicht – tijdelijk of permanent – de 

toegang tot IVF te ontzeggen? 

4 Hoe hard is de leeftijdsgrens? 

2.2.4.1 Mogen instellingen zelf bepalen in hoeverre ze IVF aanbieden zonder de mogelijkheid van het 

gebruik van donorzaad?  

De facto worden door dit beleid met name alleenstaande en lesbische vrouwen benadeeld. Al in 1989 

kwam de KNMG met het standpunt dat het ontbreken van een partner geenszins een morele contra-

indicatie is voor voortplantingshulp.733 Dat het hebben van een vrouwelijke partner of geen partner 

een contra-indicatie is voor IVF blijkt evenmin uit onderzoek van Bolt dat in 2004 werd uitgevoerd.734 

Het al aangehaalde modelprotocol van de NVOG schrijft: “Categorisch uitsluiten van bepaalde 

groepen hulpvragers (lesbische paren, alleenstaande vrouwen) met een beroep op ‘groot risico op 

ernstige schade’ valt  niet te verdedigen.”735 Uit verschillende gezaghebbende documenten blijkt, met 

andere woorden, dat het welzijn van het kind niet in het geding is bij een lesbisch gezin of een 

eenoudergezin. Dit werd tevens onderstreept tijdens de focusgroep. De 

patiëntenvertegenwoordigster gaf expliciet te kennen dat samenlevingsvorm niet uit mag maken als 

het gaat om toegangsbeleid tot IVF. 

Er zijn instellingen, zoals het LUMC, die geen erkende spermabank hebben en hiermee ook geen 

samenwerkingsovereenkomst hebben afgesloten (terwijl de Wvkl die constructie wel toelaat). Gevolg 

hiervan is dat (een) wensouder(s) die niet over sperma van een partner beschikken, waaronder 

lesbische en alleenstaande paren, geen toegang kunnen krijgen tot IVF. De regering acht dit op zich 

zelf niet bezwaarlijk en niet in strijd met het non-discriminatiebeginsel.736 ‘Dergelijke zorg kan beter 

op een hoog kwaliteitsniveau in een beperkt aantal instellingen worden aangeboden, dan op een 

lager niveau in meer instellingen. Op deze wijze worden besmettingsrisico's beter beperkt. Wel is het 

wenselijk dat personen die voor het tot stand brengen van een zwangerschap gebruik willen maken 

van donorzaad direct naar het juiste ziekenhuis worden doorgestuurd’. De regering wijst er ten slotte 

op dat instellingen als het LUMC toekomstige wensouders duidelijk informeren over de situatie dat de 

toegang tot IVF voor alle hulpvragers (homo, hetero, alleenstaand) gelijk is. 

Wij menen dat instellingen het welzijn van het kind in elk geval niet kunnen aanvoeren als argument 

om geen IVF met donorzaad aan te bieden. Voorts zijn wij van mening dat het voor lesbische paren en 

alleenstaanden volstrekt transparant moet zijn waar zij terecht kunnen en waar niet. Alle instellingen 

hebben hierbij een verantwoordelijkheid om op dit punt volstrekt duidelijk te zijn. Ten slotte achten 

wij een geografische spreiding wenselijk zodat de reistijd voor wensouders redelijk blijft. 

                                                                                 

733 KNMG. Verantwoordelijkheid arts bij kunstmatige voortplanting. Medisch Contact 1989:44;1711-1714 

734 L.L.E. Bolt M.A.J.M. Buijsen, J.A.M. Hunfeld, Morele contra-indicaties voor ouderschap? Damon: Budel; 2004. 

735 NVOG, Mogelijke morele contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen, NVOG, 2010. 

736 Kamerstukken II 2010/11, 32 500 XVI, nr. 112, p. 3.      
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2.2.4.2 Treden artsen in de verantwoordelijkheid en het zelfbeschikkingsrecht van ouders door het welzijn 

van het toekomstige kind mee te wegen in de beslissing een vrouw (en haar partner) toe te laten tot 

een vruchtbaarheidsbehandeling?   

De regering heeft als standpunt dat de arts een verantwoordelijkheid heeft voor de 

vruchtbaarheidsbehandeling als geheel, en daaronder vallen ook de gevolgen van de behandeling, 

waaronder het toekomstige welzijn van het kind. 737  Over die belangen moet ook in de spreekkamer 

worden gesproken. Om die belangen te waarborgen is het modelprotocol ‘Mogelijke morele contra-

indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen’ van de NVOG opgesteld. Dit protocol  bevat geen 

opsomming van morele contra-indicaties, maar biedt een afwegingskader voor situaties waarbij een 

arts vanuit het oogpunt van de eigen morele verantwoordelijkheid twijfels heeft over het welzijn van 

het kind.  De regering heeft er bewust en met vertrouwen voor gekozen de verantwoordelijkheid voor 

het omgaan en reguleren van morele dilemma's bij de Nederlandse beroepsgroepen voor 

voortplantingsgeneeskunde neer te leggen. Een arts die IVF toepast is ook (moreel) verantwoordelijk 

voor het ontstaan van leven en dient derhalve bij zijn besluitvorming over indicatie ook rekening te 

houden met de toekomstige belangen van het kind.738 Dat vruchtbare paren (die dus geen 

voortplantingshulp nodig hebben) geen strobreed in de weg wordt gelegd, doet hier niet aan af.  

Deze dubbele verantwoordelijkheid werd door de deelnemers aan de focusgroep gedeeld, inclusief de 

vertegenwoordigster van de patiëntenvereniging. Hierboven werd al aangegeven dat, in lijn met het 

NVOG-protocol, de redelijke welzijnsstandaard voor het kind het meest recht doet aan deze dubbele 

verantwoordelijkheid (kernachtig verwoord in het citaat: ‘het hoeft niet perfect te zijn, ook niet prima, 

maar wel redelijk’). Tegelijkertijd werd aangegeven dat de persoonlijke mening van de arts alleen 

onvoldoende hout snijdt. Hij/zij dient er voor te waken paren de toegang tot IVF te ontzeggen 

vanwege ongefundeerde vooroordelen. 

Wij delen de gedachte dat een IVF-arts een dubbele verantwoordelijkheid heeft. Maar wanneer naar 

de inschatting van de arts het welzijn van het kind gevaar loopt, is het niet aan de arts alleen om een 

oordeel te vellen. Een multidisciplinaire beraadsgroep waarbij artsen, verpleegkundigen, psychologen, 

maatschappelijk werk, ethici en juristen zijn betrokken dient in deze gevallen een zorgvuldige en 

onafhankelijke afweging te maken die vervolgens als zwaarwegend advies aan de arts wordt 

meegegeven. Bij zijn besluitvorming dient de arts zoveel mogelijk verifieerbare informatie en de 

resultaten van wetenschappelijk onderzoek te betrekken. Een weigering behoort altijd gemotiveerd te 

worden met heldere argumenten en voldoende bewijs is dat het welzijn van het kind ernstig in gevaar 

zou komen. 

2.2.4.3 Welke ruimte is er voor artsen om hulpvragers met fors overgewicht – tijdelijk of permanent – de 

toegang tot IVF te ontzeggen? 

Obesitas leidt tot een verlaagde kans op zwangerschap. Daarnaast leidt zwangerschap bij obese 

vrouwen vaker tot complicaties, zwangerschapdiabetes en hoge bloeddruk. Het kind heeft bovendien 
                                                                                 

737 Kamervragen ingezonden op 24 juni 2010 en beantwoord op 20 augustus 2010, Aanhangsel Handelingen II 

2009/10, nr. 3141.      

738 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers en J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in de 

gezondheidszorg, Houten: Bohn Stafleu van Loghum 2007. KNMG. Verantwoordelijkheid arts bij kunstmatige 

voortplanting. Medisch Contact 1989:44;1711-1714. 
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een hogere kans op aangeboren afwijkingen en de kans op vroeggeboorte is verhoogd.739 Gesteld 

wordt dat obese vrouwen van 33 dezelfde kans op een succesvolle IVF hebben als vrouwen met een 

normaal gewicht van 39. Er zijn dus medische gronden aan te geven om voorafgaand aan een IVF-

traject, van obese vrouwen te vragen dan wel te verlangen dat zij afvallen.  

Desalniettemin lijkt het huidige beleid van instellingen niet geheel  op evidence te stoelen. Dit blijkt 

alleen al uit de verschillen tussen de instellingen onderling. Sommigen hanteren een grens van 30, 

anderen van 35 en weer anderen hanteren geen BMI-grens. Vergelijkend onderzoek onder vrouwen 

die het lukt om af te vallen en vrouwen die het niet lukt wordt momenteel verricht. Uit dit onderzoek 

kan blijken of het huidige beleid dat gericht is op afvallen voorafgaand aan IVF daadwerkelijk leidt tot 

een verhoogde kans op zwangerschap via IVF. Bedacht moet worden dat veel vrouwen tijdens de 

zwangerschap weer aan komen (niet alleen vanwege de zwangerschap). Professionals in de 

focusgroep brachten naar voren dat de hulpverlener de verantwoordelijkheid heeft zich directief op te 

stellen en het afvallen bij een (te) hoge BMI onder omstandigheden als voorwaarde voor toegang tot 

IVF te stellen. Maar in de praktijk kan dit leiden tot ongelijke behandeling. Vrouwen die hun best doen 

komen eerder in aanmerking voor IVF, ondanks een te hoog BMI. Vrouwen die ouder zijn en op korte 

termijn de leeftijdsgrens passeren eveneens. En vrouwen voor wie het onmogelijk lijkt de BMI-grens 

te halen zijn evenmin onder alle omstandigheden uitgesloten.   

Ons inziens dient het toegangsbeleid voor obese vrouwen zoveel als mogelijk gestoeld te zijn op 

evidence. De resultaten van lopend onderzoek zullen  mogelijk reden zijn voor instellingen hun beleid 

aan te passen. Dit zal naar verwachting ook leiden tot meer uniformering. In de praktijk lijkt het lastig 

om aan obese vrouwen uit te leggen waarom zij in de ene instelling op medische gronden geen 

toegang krijgen en in de andere instelling wel. Desalniettemin hebben hulpverleners een plicht om 

grenzen aan toelating te verantwoorden naar hulpvragers toe. 

2.2.4.4 Hoe hard is de leeftijdsgrens? 

In Nederland worden verschillende leeftijdsgrenzen gehanteerd variërend tussen de 40 en 45 jaar. 

Zoals al gezegd wordt kennelijk verschillend gedacht over aanvaardbare succeskansen. Het is de vraag 

of dit verschil in beleid op medische gronden goed verantwoord kan worden naar de zorgvragers toe. 

In de focusgroep is ook gesproken over de toepassing van de leeftijdsgrens als toelatingscriterium. 

Respondenten gaven aan dat per vrouw wordt gekeken of een IVF-traject nog zinvol is. In een 

instelling waar de leeftijdsgrens op 43 jaar ligt wordt in de regel een ‘hard ontmoedigingsbeleid’ 

gehanteerd voor vrouwen van 43. In de praktijk betekent deze geïndividualiseerde aanpak dat de 

meerderheid van vrouwen boven de 41 al niet meer wordt toegelaten. Verder werd aangegeven dat 

de indruk bestaat dat de succeskansen in de praktijk lager liggen dan volgens de officiële cijfers het 

geval is. Overigens bleek dat voor lang niet alle zorgvragers duidelijk is waarom leeftijd een criterium 

is. 

In het Modelreglement Embryowet wordt 45 jaar als maximum leeftijd gehanteerd. Voor een 

onderbouwing wordt verwezen naar een rapport van de Gezondheidsraad uit 1997.740 Hierin wordt 

gesteld dat zolang er onduidelijkheid bestaat over de obstetrische en perinatale risico’s bij vrouwen 

van 45 jaar of ouder deze behandeling geen deel dient uit te maken van het reguliere zorgaanbod.  Uit 
                                                                                 

739 G. van Dijk, Eigen schuld geen kind? IVF bij obese vrouwen. Tijdschrift voor Gezondheidszorg en Ethiek 

2011:21(1);16-20. 

740 Commissie Herziening Planningsbesluit IVF, Planningsbesluit IVF, Den Haag: Gezondheidsraad 1997, p. 107-114. 
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buitenlands onderzoek blijkt echter dat zwangerschap op oudere leeftijd als zodanig geen 

onaanvaardbare obstetrische en perinatale risico’s met zich meebrengt. Recentelijk is ook in de 

Nederlandse wetenschappelijke literatuur gepleit voor een verhoging van de IVF-leeftijd naar 50 

jaar.741 Hiertegenover staat dat met de leeftijd ook kwaliteit en kwantiteit van de eicellen afnemen. In 

welke mate dit het geval is, lijkt met name af te hangen van de gezondheidstoestand van de 

individuele vrouw.  Tegen deze achtergrond ligt een geïndividualiseerde leeftijdsgrens misschien nog 

wel het meest in de rede . Maar een dergelijke benadering staat haaks op de recent door Rutte II 

getroffen bezuinigingsmaatregel om vrouwen van 43 jaar en ouder categorisch van vergoeding van 

IVF via de basisverzekering uit te sluiten. 

Naar onze mening is nader onderzoek nodig aangaande twee kwesties: is het verdedigbaar dat er 

vanuit medisch perspectief een uniforme leeftijdsgrens voor toegang tot IVF wordt gehanteerd, en zo 

ja wat is dan de leeftijd waarop deze behandeling medisch gezien nog verantwoord kan worden 

uitgevoerd. Een regelmatige evaluatie van de leeftijdsgrens lijkt ons, gelet op de snelle medisch-

wetenschappelijke ontwikkelingen, noodzakelijk.  

2.2.5 Conclusies 

In het geval van IVF zijn alle drie de dimensies van zelfbeschikking relevant. Zoals in par. 2 werd 

uiteengezet, mag de samenleving zich niet bemoeien met eenieders (grondrechtelijk verankerde) 

recht zich voort te planten, en met het maken van persoonlijke keuzen op dit terrein. De toegang tot 

een IVF-kliniek mag, met andere woorden, niet worden belemmerd: wanneer sprake is van 

vruchtbaarheidsproblemen behoort het voor ieder(e) wensouder(paar) mogelijk te zijn zich tot een 

IVF-kliniek te wenden en hulp en bijstand bij voortplanting te zoeken. Hiernaast dienen stellen met 

vruchtbaarheidsproblemen ook de keuzevrijheid te hebben al dan niet een beroep te doen op de 

hulpverlening en van IVF gebruik te maken. Zij moeten er ook voor kunnen kiezen te leren omgaan 

met kinderloosheid of om een adoptietraject in te gaan. In de praktijk informeren IVF-artsen 

wensouders ook over alternatieven voor IVF en stellen de betekenis van een genetisch eigen kind aan 

de orde. Voorts worden wensouders uitgebreid voorgelicht over de slagingskansen van de IVF-

procedure en zien  hulpverleners erop toe dat hun keuze voor IVF niet wordt gezien als een garantie 

op het krijgen van een kind. Het feit dat IVF duur is, grote consequenties kan hebben (de al dan niet 

geboorte van een kind) en ook bij drie behandelingen een matige effectiviteit kent, stelt bijzondere 

eisen aan de informatieverstrekking en de counseling. Voor optimale zelfbeschikking op het terrein 

van dit soort behandelingen is zorgvuldige informatieverstrekking en counseling een ‘sine qua non’. 

Toegang tot IVF raakt ten slotte aan de derde dimensie van zelfbeschikking, in die zin dat individuen 

in hun zelfontplooiing worden ondersteund. Het opvoeden van kinderen kan zin geven aan het 

bestaan en de zelfontwikkeling van mensen bevorderen. Zelfbeschikking als zelfontplooiing is ook in 

het geding wanneer potentiële ouders worden gewezen op het belang van goed ouderschap. 

Overigens dient het dan vooral te gaan om het begeleiden van potentiële ouders. Het stellen van 

voorwaarden aan de IVF-behandeling kan hen stimuleren om over hun verantwoordelijkheid na te 

denken. 

                                                                                 

741 M. Kortman, G. de Wert, B. Fauser, N. Macklon. Zwangerschap op oudere leeftijd na eiceldonatie. Ned Tijdschr 

Geneesk 2006:150;2591-2595. 
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Dat sprake is van zelfbeschikking in alle drie de dimensies betekent niet dat de arts onder alle 

omstandigheden gehouden is te assisteren bij de realisering  van een kinderwens. De hulpverlener 

kan (en moet) wensouders soms toegang tot IVF ontzeggen. Het spreekt vanzelf dat dergelijke 

beslissingen moeten worden genomen binnen de grenzen van het recht,742 maatschappelijke normen 

743 en  de op fertiliteitsartsen rustende medisch-professionele verantwoordelijkheid.  

De aanspraak op IVF ontmoet globaal langs twee wegen beperkingen. In de eerste plaats is de 

financiële toegankelijkheid begrensd; iedere hulpvrager krijgt tot de leeftijd van 43 jaar drie IVF-

pogingen vergoed.  Bij een volgende behandeling of indien een vrouw 43 jaar of ouder is moeten zij 

en haar en partner de behandeling zelf betalen. De overweging die hieraan ten grondslag ligt, is dat 

de overheid bij schaarse middelen niet alle zorg in het basispakket kan opnemen en (onder andere) bij 

dit soort kostbare behandelingen keuzes moet maken. Een tweede wijze waarop de toegang tot IVF 

wordt beperkt, is gelegen in de verantwoordelijkheid van de bij IVF betrokken arts (gynaecoloog) te 

handelen als ‘goed  hulpverlener’ (zie voor een nadere invulling daarvan met name het 

Modelreglement Embryowet, de richtlijn ‘In Vitro Fertilisatie’ en het modelprotocol ‘Mogelijke morele 

contra-indicaties bij vruchtbaarheidsbehandelingen’ van de NVOG). Hieruit volgt dat de 

verantwoordelijke beroepsbeoefenaar alleen een IVF-behandeling aanbiedt en uitvoert als die ook 

volgens zijn professionele oordeel geïndiceerd is. Vice versa: in geval van een ‘contra-indicatie’ hoeft 

een arts (een) wensouder(s) die verzoekt om een IVF-behandeling deze daartoe geen toegang te 

verlenen. Het kan dus zo zijn dat de vrouw formeel (nog) wel aanspraak maakt op vergoeding van de 

kosten, maar dat de arts het vanwege risico’s voor haar eigen gezondheid, een lage slagingskans van 

de behandeling  of ernstige risico’s voor het toekomstige kind van psychosociale of medische aard 

niet verantwoord acht de behandeling uit te voeren en haar daarom toegang tot de behandeling 

ontzegt. Zelfbeschikking wordt hier, kortom, beperkt om de belangen van vrouwen met subfertiliteit, 

die van samenleving of die van hun toekomstige kinderen te beschermen.  

Uit de focusgroep bijeenkomst kwam naar voren dat er binnen de instellingen verschillen bestaan in 

het toelatingsbeleid dat in verband met IVF wordt gehanteerd, en dat er een grote diversiteit aan 

overwegingen is om het zelfbeschikkingsrecht van wensouders in individuele gevallen te begrenzen. 

Over enkele grenzen bestond een ruime mate van consensus, zoals de situatie waarin de gezondheid 

van de moeder in gevaar komt door een zwangerschap: dan weegt voor IVF-artsen het niet-

schadenprincipe zwaarder dan de autonomie van de vrouw. Ook was er overeenstemming over de 

dubbele verantwoordelijkheid die er op de schouders van hulpverlener rust; daarbij werd impliciet of 

expliciet uitgegaan van de redelijke welzijnsstandaard. Over BMI als contra-indicatie werd 

verschillend gedacht. Instellingen die een BMI-grens hanteren lijken deze grens niet hard te trekken, 

maar ruimte te laten voor individuele afwegingen. Ook over de mate waarin wensouders bij wie een 

ernstige genetische aandoening in de familie voorkomt, kunnen worden gedwongen een PGD-traject 

in te gaan werd verschillend gedacht. Kortom, op dit moment lijkt het toegangsbeleid voor IVF voor 

een belangrijk deel af te hangen van het instellingsbeleid en van de individuele beoordeling door 

hulpverleners die over de toegang tot IVF besluiten.  

                                                                                 

742 Dit betekent bijv. dat het categorisch uitsluiten van bepaalde groepen hulpvragers (denk aan lesbische paren en 

alleenstaande vrouwen) in strijd is met het discriminatieverbod. 

743 Vgl. T. Veerman en A. Hendriks, Recht op toegang tot IVF, Nemesis 1996:5;136-145. 
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Wij gaan ervan uit dat binnen de grenzen van wet- en regelgeving ruimte moet zijn voor variabele 

invulling van goed hulpverlenerschap en uiteenlopende opvattingen over mogelijke (morele) contra-

indicaties voor toegang tot IVF. Uit het oogpunt van zelfbeschikking is wel essentieel dat voor 

hulpvragers helder is wat het toelatingsbeleid van instellingen inhoudt en wat de meer specifieke 

overwegingen zijn geweest die tot weigering van een IVF-behandeling hebben geleid. Is een 

weigering ingegeven door de gezondheidstoestand van de vrouw of die van het toekomstige kind (of 

allebei), of vormt vooral de opvoedingssituatie waarin het toekomstige kind terecht een probleem? 

Ook is van belang dat een perspectief wordt geboden op mogelijkheden en wordt aangegeven onder 

welke voorwaarden men wel voor IVF in aanmerking komt (bijv. na afvallen). Overigens is niet alleen 

goede voorlichting richting de wensouder(s), maar ook transparante besluitvorming door de 

hulpverlener essentieel. Bij dat laatste kan de door de verantwoordelijke arts(en) in te schakelen 

beraadsgroep (zie het NVOG-protocol Mogelijke morele contra-indicaties) een belangrijke rol 

vervullen.   

Afgezien van meer transparantie richting hulpvragers over het toelatingsbeleid en overwegingen 

rond individuele besluitvorming, achten wij van belang dat binnen de beroepsgroep – die daarbij bij 

voorkeur andere disciplines betrekt – discussie wordt gevoerd en zo mogelijk een duidelijk standpunt 

wordt bepaald over een aantal controversiële kwesties (zie onder andere de in par. 4 naar voren 

gebrachte vragen). Het NVOG-modelprotocol Morele contra-indicaties bij 

vruchtbaarheidsbehandelingen vormt een goede stap in die richting, 744 maar laat een aantal lastige 

kwesties (vanwege de reikwijdte van het protocol) ongemoeid. We geven twee voorbeelden. In het 

modelreglement Embryowet is aangegeven wat de maximum leeftijd is voor een vrouw die – via IVF – 

een donoreicel mag ontvangen. Waarom die grens op 45 jaar is gesteld is niet duidelijk. Zou de 

grondslag hiervoor zuiver medisch zijn (bijvoorbeeld: het zou gelet op de gezondheid van de vrouw 

onverantwoord zijn om na 45 jaar nog – via IVF – zwanger te worden), dan roept dat op zijn minst de 

vraag op waarom artsen in andere landen daar anders over lijken te denken en waarom de maximum 

leeftijd om voor IVF in aanmerking te komen niet regelmatig wordt geëvalueerd. Men zou in deze 

optiek zelfs kunnen beargumenteren dat de maximum leeftijd bij voorkeur per individueel 

wensouderpaar dient te worden bepaald, en niet voor de groep als geheel. De discussie over de 

leeftijdsgrens is er intussen niet eenvoudiger op geworden omdat de overheid (die op een aantal dure 

vormen van zorg wil bezuinigen) heeft bepaald dat vrouwen van 43 jaar en ouder niet langer 

aanspraak maken op vergoeding van IVF vanuit het basispakket. Een dergelijke benadering staat 

haaks op de zojuist gesuggereerde benadering de maximum leeftijd te laten afhangen van de 

individuele medisch-biologische toestand van de vrouw die om IVF verzoekt.    

Een ander punt betreft de problematiek van hulpvragers (vrouwen) die aan overgewicht lijden.  Uit de 

focusgroep bijeenkomst kwam naar voren dat overgewicht een (tijdelijke) contra-indicatie kan zijn, of 

op zijn minst een legitieme reden om aan de toegang tot IVF nadere voorwaarden te verbinden 

(namelijk afvallen). De redenering lijkt hierbij te zijn dat de slagingskans van een IVF-poging bij deze 

vrouwen zo laag is dat uitvoering van de behandeling bij overgewicht weinig zin heeft, maar in 

hoeverre zij gebaseerd is op ‘hard evidence’ en in hoeverre vrouwen daadwerkelijk erin slagen af te 

vallen, is onduidelijk.   

Hoe het ook zij, de formulering van toelatingseisen voor IVF is in elk geval een kwestie van maatwerk. 

Net als bij de casus rond verstrekking van genetische informatie aan familieleden geldt dat de 
                                                                                 

744 In die zin ook: A.H. Hendriks, ‘Rekening houden met de belangen van het toekomstige kind’, TvGR 2010, p. 425. 
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afwegingen rond zelfbeschikking van hulpvragers soms dusdanig nauw luisteren dat deze niet op het 

niveau van wetgeving kunnen worden gereguleerd. Anders gezegd: door middel van wetgeving kan 

onvoldoende recht worden gedaan aan individuele omstandigheden die bij individuele hulpvragers en 

hun omgeving (zoals de toekomstige kinderen bij IVF en de familieleden bij genetisch onderzoek) nu 

juist een belangrijke rol spelen. Wetgeving kan overigens wel geboden zijn bij het stellen van 

minimumgrenzen, waarbij bijvoorbeeld te denken is aan de discussie over toegang tot IVF voor 

lesbische paren en alleenstaande vrouwen (hier moet de wetgever of in elk geval de regering duidelijk 

maken dat weigering van deze groepen in strijd is met het non-discriminatiebeginsel). In andere 

gevallen is het in de eerste plaats aan de beroepsgroep om nadere invulling te geven aan de normen 

die terzake van toegang tot IVF worden gehanteerd. Alhoewel er op die manier ook ruimte is voor 

specifiek instellingsbeleid, is regelmatig overleg tussen instellingen onderling wenselijk. Door 

ervaringen uit te wisselen worden hulpverleners gedwongen na te denken over de achtergronden en 

redenen van de grenzen die in hun instellingen worden gehanteerd. Mogelijk leiden deze contacten in 

de toekomst tot meer transparantie en een grotere mate aan uniformiteit.  
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  Onderdeel 1  

Informationele zelfbeschikking  

I n l e i d i n g  

In de voorstudie is reeds gewezen op een ‘recht op informationele zelfbeschikking’, als onderdeel van 

het zelfbeschikkingsrecht. Dit recht op informationele zelfbeschikking kan worden afgeleid uit artikel 

10 Grondwet (recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer), waarvan lid 2 en 3 

instructienormen voor de wetgever bevatten om de informationele privacy nader vorm te geven. 

Mede als gevolg daarvan is in 2001 de Wet bescherming persoonsgegevens in werking getreden 

(hierna: Wbp).  

In het gezondheidsrecht komt het recht op informationele zelfbeschikking onder meer tot uitdrukking 

in de regelgeving betreffende het medisch beroepsgeheim. Voor patiëntgegevens geldt de hoofdregel 

dat hulpverleners die geheim houden, tenzij de patiënt toestemming geeft om deze aan anderen te 

verstrekken. Hoewel er diverse uitzonderingen op deze hoofdregel bestaan, neemt deze toestemming 

als uitingsvorm van informationele zelfbeschikking een belangrijke plaats in. Daarbij zijn, zij het in 

wisselende mate, alle drie de dimensies van zelfbeschikking (afweerrecht, keuzevrijheid, 

zelfontplooiing) te onderkennen. De mate waarin deze drie dimensies aan de orde zijn, wordt in deze 

deelstudie nader verkend. 

Het begrip ‘informationele zelfbeschikking’ kan gemakkelijk worden vereenzelvigd met het ‘recht op 

privacy’ of ‘eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer’ (art. 10 Gw), of het ‘recht op respect voor 

privé-leven’ (art. 8 EVRM). Het begrip ‘privacy’ is echter ruimer omdat het ten minste vier 

verschijningsvormen kent, welke alle vier in de Grondwet zijn erkend: het recht op lichamelijke 

integriteit (art. 11 Gw: lichamelijke privacy), het huisrecht (art. 12 Gw: ruimtelijke privacy), het recht 

op brief-, telefoon- en telegraafgeheim (art. 13 Gw: relationele privacy) en het recht op bescherming 

van persoonsgegevens (art. 10, lid 2 en 3, Gw: informationele privacy). Het begrip ‘informationele 

zelfbeschikking’ komt dus meer overeen met het begrip ‘informationele privacy’ dan met ‘privacy’ in 

het algemeen. 

Reeds in 1890 pleitten de Amerikanen Warren en Brandeis voor een ‘right to privacy’.745 Daaronder 

verstonden zij het recht om gevrijwaard te zijn van ongewenste verspreiding van informatie, 

bijvoorbeeld via publicaties in de roddelpers, over hun persoonlijke levenssfeer. Zij pleitten voor de 
                                                                                 

745 Samuel D. Warren en Louis D. Brandeis, ‘The right to privacy’, Harvard Law Review 1890, no. 5, p. 193-220. 
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juridische erkenning van een recht op privacy dat het individu beschermt tegen roddelbladen, welk 

recht zij baseerden op het persoonlijkheidsrecht uit de common law. Dit persoonlijkheidsrecht 

omschreven zij als ‘the right to be let alone’, oftewel een duidelijk afweerrecht ‘om met rust gelaten te 

worden’. Deze omschrijving wordt wel afgeleid van Mill, die in 1859 al pleitte voor een bescherming 

van het domein van individuele vrijheid tegen inmenging door overheden, maatschappelijke 

instellingen en andere burgers.746 

Alan Westin definieerde het recht op privacy meer als een keuzevrijheid. In 1967 omschreef hij het 

recht op privacy als ‘the claim of individuals … to determine for themselves when, how and to what 

extent information about them is communicated to others’.747 Deze omschrijving bevat duidelijk 

meer kenmerken van actieve zelfbeschikking dan het recht om met rust gelaten te worden. Het recht 

op informationele zelfbeschikking werd in 1983 door het Duitse Bundesverfassungsgericht erkend in 

het ‘Zensusurteil’. 748  In de Duitse literatuur is het recht op informationele zelfbeschikking overigens 

ook wel als een problematisch recht aangeduid: 

 “Es ist richtig, daβ der Einzelne das Recht auf Selbstbestimmung über die eigene soziale Rolle und auf 

Selbstdarstellung, ein ‘informationelles Selbstbestimmungsrecht’ hat. Zugespitzt kann man sogar sagen: 

jeder hat das Recht, in verschiedenen, auch widersprüchlichen Rollen zu leben. Aber die Information 

darüber ist kein geeigneter Gegenstand für die ausschlieβliche Verfügungsbefugnis eines Einzelnen, auch 

nicht des Betroffenen selbst: sie ist ihrer Natur nach zur Verbreitung und Mehrfachnutzung bestimmt. 

Das Recht kann die Art und Weise dieser Nutzung reglementieren, aber nicht nach dem Muster der 

Normen, die materielle Gegenstände oder Forderungen betreffen.“749  

De hier bedoelde problematiek wordt regelmatig in verband gebracht met de vraag wie eigenaar is 

van het patiëntendossier.750 De partij die eigenaar is van het dossier zou dan immers ook de 

beschikkingsbevoegdheid hebben over het patiëntendossier. Maar eigendom van kale 

patiëntgegevens wordt in ons land niet erkend. Wel is er sprake van zeggenschap over en 

verantwoordelijkheden ten aanzien van gegevens in het patiëntendossier. Bovendien is het wettelijk 

systeem zodanig opgezet dat de hulpverlener bepaalt voor welk doel hij gegevens verwerkt en welke 

middelen hij daarvoor inzet. Uiteraard draagt deze daar dan ook de verantwoordelijkheid voor, 

bijvoorbeeld om deze voldoende te beveiligen. De patiënt heeft zeggenschap over de gegevens door 

                                                                                 

746 J.S. Mill, On liberty. London: Pelican Books, 1974 (1859), o.a. geciteerd in A. Vedder, ‘Privacy, een conceptuele 

articulatie’, Filosofie & praktijk, 2009, vol. 30, nr. 5, pp. 7-19. 

747 A. Westin, Privacy and freedom. New York: The Bodley Head 1967. 

748 Urteil vom 15. Dezember 1983, BVerfGE, 65, 1 alsmede EuGRZ 1993, Heft 22, p. 577. Aangehaald in G. 

Overkleeft-Verburg, De Wet persoonsregistraties. Norm, toepassing en evaluatie. Diss. Tilburg, 8 september 1995, 

p. 21. 

749 Hans Peter Bull, Datenschutz oder Die Angst vor dem Computer. München: R. Piper GmbH & Co KG 1984, p. 81-

82. 

750 Zie bijvoorbeeld ook T.F.M. Hooghiemstra, Zelfbeschikking bij ICT en het medisch dossier. Privacy & Informatie 

2007, 254. 
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middel van een recht op inzage en afschrift, (originele) stukken daarbij inbegrepen, recht op 

vernietiging, recht op informatie over de gegevensverwerking, recht op aanvulling en verzet.751  

In het kader van de informationele zelfbeschikking is het element zelfontplooiing minder van belang, 

maar dit element hangt wel enigszins samen met de keuzevrijheid. Het recht op privacy wordt wel 

gezien als een zeggenschapsrecht dat op zelfontplooiing en persoonlijke vrijheid is gericht. Maar het 

recht op privacy kent, behalve een waarborgfunctie, tegelijkertijd een beschermingsfunctie die tot 

uitdrukking komt in een verplichte en rechtmatige afweging van rechtsbelangen. Die 

beschermingsfunctie is met name terug te vinden in de voorwaarden voor het mogen verwerken van 

persoonsgegevens, zoals opgenomen in de Wbp.752 

In het vervolg van dit hoofdstuk wordt nader ingegaan op de zeggenschap van patiënten over het 

gebruik van hun eigen gezondheidsgegevens. Daartoe wordt in paragraaf 2 het juridisch kader 

geanalyseerd door de bestaande en toekomstige wet- en regelgeving te bespreken die van toepassing 

is c.q. wordt op het gebruik van gezondheidsgegevens. Aldus wordt expliciet stilgestaan bij de manier 

waarop informationele zelfbeschikking in wet- en regelgeving is vormgegeven. Een beschrijving 

daarvan is nodig om een goede indruk te krijgen van de verschillende verschijningsvormen van 

informationele zelfbeschikking in bestaande en toekomstige wetgeving. Deze beschrijving is niet 

slechts illustratief, maar ook nodig om een beeld te geven van de reikwijdte van informationele 

zelfbeschikking: welke subjectieve rechten van patiënten maken daar deel van uit? In dat verband zal 

ook worden ingegaan op rechtspraak met betrekking tot informationele zelfbeschikkingsrechten. 

In de daaropvolgende paragrafen komen vervolgens twee deelthema’s aan bod. Eerst wordt in 

paragraaf 3 ingegaan op de relatie tussen informationele zelfbeschikking en de ontwikkelingen rond 

de invoering van een landelijke infrastructuur voor zorgcommunicatie (voorheen EPD).  Daarna komt 

in paragraaf 4 de verhouding tussen ‘WGBO-dossiers’ en persoonlijke gezondheidsdossiers (PGD) aan 

de orde. Bij de uitwerking hiervan is ook gebruik gemaakt van empirische bronnen, te weten de 

resultaten van de raadpleging van het NIVEL Consumentenpanel en van een tweetal workshops die in 

het kader van dit onderzoek zijn gehouden. In paragraaf 5 wordt samengevat in hoeverre de drie 

dimensies van zelfbeschikking aan de orde zijn binnen deze deelstudie, welke formele en feitelijke 

beperkingen en versterkingen in dat verband kunnen worden gesignaleerd en hoe verschillende 

belangen zich binnen deze deelstudie tot elkaar verhouden. Afgesloten wordt met enkele 

aanbevelingen tot het wijzigen en aanvullen van wetgeving.  

                                                                                 

751 J.K.M. Gevers, T.F.M. Hooghiemstra, J. Nouwt en H.D.C. Roscam Abbing, Algemene rapportage van het juridisch 

laboratorium. Publicatie binnen het kader van het programma Informatie- en communicatietechnologie in de 

Zorg (ICZ) van ZonMw. Oktober 2002, p. 10. Zie ook A. Ekker, Van wie is het dossier? Rechten en plichten rondom 

patiëntgegevens, kennisartikel Nictiz, 29 oktober 2010. 

752 Vgl. G. Overkleeft-Verburg, De Wet persoonsregistraties. Norm, toepassing en evaluatie. Diss. Tilburg, 8 

september 1995, p. 21. 
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1 

Analyse van wet- en regelgeving 

I n l e i d i n g  

In deze paragraaf wordt ingegaan op de zeggenschapsrechten die patiënten en burgers in het 

algemeen hebben over hun gezondheidsgegevens. Eerst wordt kort de internationale juridische 

context geschetst van het recht op informationele zelfbeschikking. Vervolgens wordt ingegaan op de 

zeggenschapsrechten die burgers in het algemeen hebben met betrekking tot de verwerking van hun 

persoonsgegevens, zoals dat is geregeld in de Wbp en worden de zeggenschapsrechten besproken 

met betrekking tot medische dossiers, zoals die zijn opgenomen in de WGBO.753 Daarna wordt kort de 

inhoud geschetst van de Gedragscode Elektronische Gegevensuitwisseling in de Zorg (EGiZ versie 1.0) 

die momenteel in ontwikkeling is. Ook komt het bij de Tweede Kamer aanhangige wetsvoorstel 

cliëntenrechten zorg aan de orde. 

1.1 Artikel 8 EVRM 

Artikel 8, eerste lid van het Europees Verdrag tot bescherming van de Rechten van de Mens en de 

fundamentele vrijheden (EVRM) bevat de volgende omschrijving van het recht op privé-leven:754 

“1. Everyone has the right to respect for his private and family life, his home and his correspondence.” 

Het EVRM is een mensenrechtenverdrag van de Raad van Europa. De Raad van Europa is in 1949 

opgericht, met als bijzonder doel de handhaving en verdere verwezenlijking van de rechten van de 

mens.  Ter realisering van deze doelstelling werd op 4 november 1950 de Europese Conventie ter 

bescherming van de rechten van de mens en de fundamentele vrijheden (EVRM) te Rome 
                                                                                 

753 Zie hierover bijvoorbeeld ook P.J. Hustinx: Informatietechnologie in de gezondheidszorg. Preadvies voor de 

jaarvergadering van de Vereniging voor Gezondheidsrecht, 1999, die o.a. drie juridische concepten bespreekt in 

het licht van ICT in de zorg, te weten privacy, gegevensbescherming en informationele zelfbeschikking. Zie ook 

de weergave van de discussie die naar aanleiding van dit preadvies is gevoerd in M.C. Ploem, Verslag van de 

jaarvergadering van de Vereniging voor Gezondheidsrecht d.d. 23 april 1999. Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 

1999, nr. 5, p. 301-305. 

754 Zie hierover ook: S. Nouwt, Zorg voor privacy. Informatietechnologie en informationele privacy in de 

gezondheidszorg. Diss. Tilburg 1997. Den Haag: Sdu uitgevers, 1997, hoofdstuk 2: Internationale bescherming 

van informationele privacy. 
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ondertekend. Artikel 8 is gebaseerd op art. 12 van de Universele Verklaring van de Rechten van de 

Mens (Verenigde Naties, 1948). 

Artikel 8 EVRM is voor het Nederlandse recht vooral van betekenis geweest in de periode 

voorafgaande aan de inwerkingtreding van art. 10 van onze Grondwet. Het begrip ‘persoonlijke 

levenssfeer’ heeft door de internationale en Nederlandse rechtspraak met betrekking tot art. 8 EVRM 

concrete vormen gekregen. Daarbij is ook nadere invulling gegeven aan het begrip ‘informationele 

privacy’.   

Dit wil overigens niet zeggen dat art. 8 EVRM nu niet zo belangrijk meer is. Met name de rechtspraak 

van het Europese Hof voor de mensenrechten (EHRM) geeft ook vandaag de dag nog nadere invulling 

en richting voor de praktijk aan het omgaan met persoonsgegevens.755 In de Nederlandse rechtspraak 

is sinds 1984 bij de invulling van het begrip privé-leven uit art. 8 EVRM meer aandacht geschonken 

aan de informationele privacy. In verschillende uitspraken is onder meer bepaald dat het registreren, 

het verstrekken en het openbaren van persoonsgegevens daaronder vallen.756 De Nederlandse 

rechtspraak heeft mede op basis van art. 8 EVRM erkend dat in beginsel een rechtstreeks medisch 

inzagerecht voortvloeit uit het recht op eerbiediging van het privé-leven.757 Voorts zijn de 

lichamelijke en geestelijke integriteit en het telefoongesprek door de Nederlandse rechter erkend als 

aspecten van het privé-leven in de zin van art. 8 EVRM.758 Van recente datum is de uitspraak van de 

Hoge Raad in de zaak Santander. Daarin stelde de Hoge Raad vast dat de Wbp moet worden uitgelegd 

in overeenstemming met art. 8 EVRM. Dat wil zeggen dat bij elke gegevensverwerking moet zijn 

voldaan aan beginselen van proportionaliteit en subsidiariteit, dus ook als een betrokkene 

toestemming heeft gegeven voor het verwerken van diens persoonsgegevens.759 

                                                                                 

755 Zie bijvoorbeeld: EHRM 26 maart 1987, NJCM-Bulletin 13-2 (1988), p. 148 e.v., m.nt. Th.L. Bellekom (Leander); 

EHRM 7 juli 1989, NJ 1991, 659 (Gaskin); EHRM 6 september 1978 (Klass e.a. t. Duitse Bondsrepubliek), zie 

hierover E.A. Alkema, Klass e.a. tegen de Duitse Bondsrepubliek. Ars Aequi 1979, p. 327 e.v.; EHRM 25 februari 

1997, nr. 22009/93, (Z. t. Finland); EHRM 10 oktober 2006, nr. 7508/02, (L.L. t. Frankrijk); EHRM 17 juli 2008, nr. 

20511/03, (I. t. Finland); EHRM 25 november 2008, nr. 36919/02, (Armoniène t. Litouwen) & nr. 23373/03, (Biriuk 

t. Litouwen). Zie voor een overzicht van recente uitspraken: A.C. Hendriks, Kroniek rechtspraak rechten van de 

mens. Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 2012, i.h.b. over art. 8 EVRM: p. 579-584. 

756 Met betrekking tot het registreren: HR 14 februari 1984, AB 1984, 289 (Numansdorp), HR 25 oktober 1988, NJ 

1989, 559 en HR 15 september 1989, NJ 1990, 322; het verstrekken: HR 23 mei 1986, NJ 1987, 702 en Vz ARRS 4 

maart 1986, AB 1986, 404; het openbaren: Hof ’s-Gravenhage 5 november 1987, NJ 1988, 1010. 

757 Bijvoorbeeld in: Pres. Rb. Amsterdam, 13 juni 1985, KG 1985, 188; Pres. Rb. Utrecht in kort geding, 26 augustus 

1986 en de uitspraak in hoger beroep van Hof Amsterdam, 6 augustus 1987, NJ 1988, 567; HR 2 december 1988, 

NJ 1989, 752. 

758 Met betrekking tot de lichamelijke en geestelijke integriteit: HR 20 september 1976, NJ 1977, 28, HR 20 oktober 

1987, NJ 1988, 447 en HR 23 december 1983, NJ 1985, 170; met betrekking tot het telefoongeheim: HR 10 april 

1979, NJ 1979, 374. Zie ook L.F.M. Verhey, a.w. 1992, p. 202-203. 

759 Hoge Raad 9 september 2011. LJN BQ8097. JPG 2011/186. Zie ook hierna, par. 3.5. 
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1.2 Handvest van de grondrechten van de EU 

Met het Handvest van de grondrechten wordt een reeks persoonlijke, burgerlijke, politieke, 

economische en sociale rechten van de burgers en de ingezetenen van de EU erkend en in het EU-

recht opgenomen.760 

In juni 1999 achtte de Europese Raad van Keulen het wenselijk dat de in de Europese Unie (EU) 

vigerende grondrechten in een handvest werden geconsolideerd teneinde er meer bekendheid aan te 

geven. De staatshoofden en regeringsleiders wilden onder meer de in het Verdrag van de Raad van 

Europa van 1950 neergelegde algemene beginselen in het handvest opnemen, alsmede de beginselen 

die voortvloeien uit de constitutionele tradities die de Europese lidstaten gemeen hebben. Het 

handvest diende ook de beginselen te omvatten die voortvloeien uit de jurisprudentie van het Hof van 

Justitie en het Europees Hof voor de rechten van de mens. Het handvest werd in december 2000 te 

Nice formeel door het Europees Parlement, de Raad en de Commissie afgekondigd. Met de 

inwerkingtreding van het Verdrag van Lissabon in december 2009 werd het handvest wettelijk 

bindend en kreeg het dezelfde rechtskracht als de Verdragen. 

Het handvest verenigt rechten die tot nu toe waren opgenomen in verscheidene 

wetgevingsinstrumenten, zoals de nationale en Europese wetgevingen, de internationale verdragen 

van de Raad van Europa, de Verenigde Naties (VN) en de Internationale Arbeidsorganisatie (IAO), in 

een enkel document. Het handvest geeft meer bekendheid aan de grondrechten en verduidelijkt ze, 

waardoor het de rechtszekerheid in de EU versterkt. 

Hoofdstuk II van het handvest bevat een aantal ‘vrijheden’, waaronder het recht op eerbiediging van 

het privéleven (artikel 7) en het familie- en gezinsleven en het recht op bescherming van 

persoonsgegevens (artikel 8).761 Waar voorheen het recht op bescherming van persoonsgegevens als 

een element van het grondrecht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer of het privé-leven 

werd beschouwd (art. 8 EVRM, art. 10 Gw), geldt de bescherming van persoonsgegevens sinds de 

inwerkingtreding van dit handvest uitdrukkelijk als een zelfstandig grondrecht. 

                                                                                 

760 Bron: EUROPA, Handvest van de grondrechten. Op internet: 

http://europa.eu/legislation_summaries/justice_freedom_security/combating_discrimination/l33501_nl.htm 

(laatste wijziging 06-05-2010).  

761 Artikel 7 luidt: “Eenieder heeft recht op eerbiediging van zijn privé-leven, zijn familie- en gezinsleven, zijn 

woning en zijn communicatie.” Artikel 8 luidt: “1. Eenieder heeft recht op bescherming van zijn 

persoonsgegevens. 2. Deze gegevens moeten eerlijk worden verwerkt, voor bepaalde doeleinden en met 

toestemming van de betrokkene of op basis van een andere gerechtvaardigde grondslag waarin de wet 

voorziet. Eenieder heeft recht van inzage in de over hem verzamelde gegevens en op rectificatie daarvan. 3. Een 

onafhankelijke autoriteit ziet erop toe dat deze regels worden nageleefd.” 
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1.3 EU Voorstel algemene verordening gegevensbescherming 

Op 25 januari 2012 publiceerde de Europese Commissie een voorstel voor een grondige hervorming 

van de Europese regels ter bescherming van persoonsgegevens.762 Het voorstel omvat twee 

wetgevingsvoorstellen: een voorstel voor een algemene verordening gegevensbescherming en een 

voorstel voor een richtlijn voor gegevensverwerking door politie en justitie. De algemene verordening 

gegevensbescherming kan als aanvulling worden gezien op de bescherming van persoonsgegevens 

dat als grondrecht is verankerd in artikel 8 van het Handvest van de grondrechten van de EU. 

De algemene verordening gegevensbescherming moet richtlijn 95/46/EG vervangen en zal één set 

regels bevatten die rechtstreeks zal gelden in alle EU lidstaten. De verordening moet daarmee een 

einde maken aan de te zeer uiteenlopende implementatie van Richtlijn 95/46/EG. Vanaf de 

inwerkingtreding van de verordening zullen de regels ter bescherming van persoonsgegevens overal 

in de EU gelijk zijn. De verordening zal het onder andere gemakkelijker maken voor burgers om 

toegang te krijgen tot de eigen persoonsgegevens. Voorts zal in die gevallen waarin de toestemming 

nodig is voor het verwerken van persoonsgegevens, niet kunnen worden volstaan met veronderstelde 

toestemming, maar zal die toestemming uitdrukkelijk moeten worden gegeven.763  

De concept-verordening verstaat onder “gegevens over gezondheid”: alle informatie over de fysieke 

of mentale gezondheid van een persoon, of over de verlening van een gezondheidsdienst aan een 

persoon (art. 4). Het verwerken van gegevens over iemands gezondheid is – net als onder Richtlijn 

95/46/EG – nog steeds verboden (art. 9, lid 1), tenzij een van de uitzonderingen (art. 9, lid 2) van 

toepassing is. Dat is bijvoorbeeld het geval als de verwerking van gegevens over gezondheid 

noodzakelijk is voor gezondheidsdoeleinden, mits de in artikel 81 genoemde voorwaarden en 

waarborgen in acht worden genomen. Artikel 81 verplicht de lidstaten, naast de voorwaarden voor 

speciale categorieën gegevens, specifieke garanties vast te stellen voor verwerking voor 

gezondheidsdoeleinden.  

Volgens de toelichting bij deze concept-verordening (preambule 122) zijn voor de verwerking van 

gezondheidsgegevens in verband met het belang van personen en de samenleving als geheel vaak 

gegronde redenen aan te voeren, zoals het waarborgen van de continuïteit van grensoverschrijdende 

gezondheidszorg. Daarom voorziet deze verordening in geharmoniseerde voorwaarden voor de 

verwerking van gezondheidsgegevens. Zo dienen personen het recht te hebben op toegang tot de 

persoonsgegevens betreffende hun gezondheid, zoals de gegevens in hun medische dossier, dat 

informatie bevat over diagnoses, onderzoeksuitslagen, beoordelingen door behandelend artsen en 

verrichte behandelingen en ingrepen. 
                                                                                 

762 Voorstel voor een Verordening van het Europees Parlement en de Raad betreffende de bescherming van 

natuurlijke personen in verband met de verwerking van persoonsgegevens en betreffende het vrije verkeer van 

die gegevens (algemene verordening gegevensbescherming). Brussel, 25.1.2012. COM(2012) 11 final. 

2012/0011 (COD). Op internet: http://ec.europa.eu/justice/data-protection/index_en.htm (laatst bezocht op 2 

april 2012). Zie ook ‘Themanummer Hervorming Europese gegevensbeschermingsregels’. Privacy & Informatie, 

2012 nr. 3. 

763 ‘Commissie stelt grondige hervorming van gegevensbeschermingsregels voor: meer controle over de eigen 

persoonsgegevens, minder kosten voor bedrijven’. Persbericht Europese Commissie, 25 januari 2012. 
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Het gebruik van persoonsgegevens over iemands gezondheid voor wetenschappelijke doeleinden is 

gebonden aan de voorwaarden die in artikel 83 zijn genoemd. Daarop wordt hier verder niet 

ingegaan. 

Andere vernieuwingen die de Verordening bevat zijn de volgende: 

 De rechten van betrokkenen zullen worden versterkt. Als persoonsgegevens worden verwerkt op 

grond van toestemming van de betrokkene, dan zal die toestemming expliciet moeten zijn 

gegeven. De verantwoordelijke zal ook moeten kunnen aantonen dat die toestemming is 

verkregen.  

 Voorts krijgen betrokkenen een nieuw “recht om vergeten te worden”. De inhoud daarvan is nog 

niet helemaal duidelijk, ook niet voor de EU-commissarissen Kroes en Reding. Volgens Kroes zou 

het gaan om een recht op anonimisering van persoonsgegevens. Volgens Reding zou het vooral 

gaan om een recht om de toestemming in te trekken. Terwijl de Europese toezichthouder voor 

privacy (EDPS) het vooral beschouwt als een plicht voor de verantwoordelijke om op eigen 

initiatief persoonsgegevens te vernietigen.764 Hier zal dus de komende jaren nog wel wat meer 

duidelijkheid over moeten komen. Ook bijvoorbeeld hoe dit recht zich verhoudt tot de in ons land 

bestaande mogelijkheid om in uitzonderingsgevallen een verzoek om vernietiging van een 

medisch dossier te weigeren. 

 Bedrijven en organisaties zullen moeten kunnen aantonen dat zij persoonsgegevens op een 

adequate wijze beschermen. Dat moet voorkomen dat de medische dossiers ‘op straat’ terecht 

komen. In het verlengde daarvan worden bedrijven en organisaties verplicht om een ‘datalek’ zo 

spoedig mogelijk te melden bij de nationale privacytoezichthouder (het CBP). 

 Tot slot wordt aan alle nationale privacytoezichthouders de eis van onafhankelijkheid gesteld. Zij 

krijgen allemaal dezelfde onderzoeksbevoegdheden, zoals het recht op informatie van bedrijven 

en organisaties en de bevoegdheid om hun panden te betreden. Tevens krijgen zij meer 

bevoegdheden om boetes op te leggen. 

Opgemerkt zij dat de nieuwe eis van expliciete toestemming alleen geldt wanneer toestemming de 

grondslag is voor de gegevensverwerking (zoals het verzamelen en opslaan). Dit betreft een andere 

toestemming dan de toestemming waarmee een hulpverlener diens geheimhoudingsplicht mag 

doorbreken. In sommige gevallen mag die toestemming worden verondersteld. Daar verandert de 

Verordening niets aan. 

Wat wel verandert is dat de rechtskracht van deze Verordening groter is dan die van Richtlijn 

95/46/EG, die tot nu toe ten grondslag ligt aan de Wbp. Niet duidelijk is vooralsnog wat er met de 

Wbp zal gebeuren. Wel is duidelijk dat deze Verordening de plaats van de Wbp zal gaan innemen. En 

dat deze regels vanaf de inwerkingtreding in heel de EU hetzelfde zullen zijn. 

                                                                                 

764 H. Nys, ‘Editorial. Towards a Human Right “To Be Forgotten Online”?, European Journal of Health Law, 18 (2011), 

p. 469-475. 
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1.4 Wet bescherming persoonsgegevens765 

I n l e i d i n g  

Een belangrijk uitgangspunt in de Wbp is dat iedereen de mogelijkheid moet hebben om na te 

kunnen gaan waar gegevens over hem zijn vastgelegd en worden verwerkt.766 Wie vindt dat 

gegevens onrechtmatig worden verwerkt kan dit civielrechtelijk dan wel bestuursrechtelijk 

aanvechten. Maar om dat te kunnen doen, moet men dus wel weten dat een organisatie 

persoonsgegevens over de betrokkene verwerkt. De Wbp is er onder andere op gericht de betrokkene 

die transparantie te garanderen. De Wbp is van toepassing op iedere geheel of gedeeltelijk 

geautomatiseerde verwerking van persoonsgegevens. Daarnaast is de Wbp ook van toepassing op de 

niet-geautomatiseerde verwerking van persoonsgegevens die in een ‘bestand’ zijn opgenomen of die 

bestemd zijn om daarin te worden opgenomen. Een ‘bestand’ wordt in artikel 1 sub omschreven als 

‘elk gestructureerd geheel van persoonsgegevens, ongeacht of dit geheel van gegevens 

gecentraliseerd is of verspreid is op een functioneel of geografisch bepaalde wijze, dat volgens 

bepaalde criteria toegankelijk is en betrekking heeft op verschillende personen’. Hierdoor vallen 

ongestructureerde dossiers niet onder de reikwijdte van de Wbp, maar men mag er van uit gaan dat 

die in de gezondheidszorg niet zullen voorkomen. Anders zou waarschijnlijk sprake zijn van 

onzorgvuldige dossiervoering, omdat de patiëntgegevens dan moeilijk zijn terug te vinden. 

Behalve transparantie stelt de Wbp ook materiële voorwaarden aan het mogen verwerken van 

persoonsgegevens in het algemeen en gezondheidsgegevens in het bijzonder. In dit hoofdstuk 

worden de belangrijkste voorwaarden op een rij gezet, vooral gericht op de zeggenschap over het 

verzamelen en vastleggen van gezondheidsgegevens. Zo wordt bijvoorbeeld niet ingaan op een aantal 

informatierechten van betrokkenen, zoals: 

 recht op informatie over van aanmelding vrijgestelde verwerkingen (artikel 30 lid 3); 

 recht op informatie over gegevensverwerking (artikelen 33, 34); 

 recht op kennisneming van verwerkte persoonsgegevens (artikel 35 lid 1); 

 recht op afschrift van verwerkte persoonsgegevens (artikel 35 lid 2); 

 recht op logica achter geautomatiseerde verwerking (artikel 35 lid 4); 

 recht op verbetering, aanvulling, verwijdering en afscherming (artikel 36); 

 recht op informatie over mededeling aan derden (artikel 38 lid 2);  

 recht op informatie over recht op verzet (artikel 41 lid 3 en 4); 

 recht op bescherming tegen geautomatiseerde besluiten (artikel 42); en 

 recht op logica achter geautomatiseerde verwerking (artikel 42 lid 4). 

                                                                                 

765 Voor een meer uitgebreide toelichting op de Wbp zij verwezen naar T.F.M. Hooghiemstra, S. Nouwt, Sdu 

Commentaar Wet bescherming persoonsgegevens. Den Haag: Sdu uitgevers 2012. 

766 Met ‘verwerken van persoonsgegevens’ bedoelt de Wbp ‘elke handeling of elk geheel van handelingen met 

betrekking tot persoonsgegevens, waaronder in ieder geval het verzamelen, vastleggen, ordenen, bewaren, 

bijwerken, wijzigen, opvragen, raadplegen, gebruiken, verstrekken door middel van doorzending, verspreiding 

of enige andere vorm van terbeschikkingstelling, samenbrengen, met elkaar in verband brengen, alsmede het 

afschermen, uitwissen of vernietigen van gegevens’. Zie artikel 1 sub b, Wbp. 
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Hieronder wordt ingegaan op die Wbp artikelen die met name van belang zijn voor informationele 

zelfbeschikking. 

1.4.1 Verbod op verwerken van bijzondere persoonsgegevens (artikel 16) 

Als hoofdregel verbiedt de Wbp het verwerken van bijzondere persoonsgegevens. Tot de categorie 

bijzondere persoonsgegevens behoren ook gezondheidsgegevens. Daarnaast is het als hoofdregel ook 

verboden om persoonsgegevens te verwerken over iemands godsdienst of levensovertuiging, ras, 

politieke gezindheid, seksuele leven, lidmaatschap van een vakvereniging, strafrechtelijke gegevens 

en persoonsgegevens over onrechtmatig of hinderlijk gedrag in verband met een opgelegd verbod 

naar aanleiding van dat gedrag. 

1.4.2 Ontheffingen op het verbod voor gezondheidsgegevens (artikel 21) 

Op dit algemene verbod op het verwerken van bijzondere persoonsgegevens bevat de Wbp een aantal 

ontheffingen in de artikelen 17 tot en met 22. De ontheffingen op het verbod om 

gezondheidsgegevens te verwerken staan in artikel 21 Wbp. Artikel 21 Wbp kent ontheffingen voor 

de volgende personen en instanties (onder de daar genoemde nadere voorwaarden): 

a hulpverleners, instellingen of voorzieningen voor gezondheidszorg of maatschappelijke 

dienstverlening; 

b verzekeraars en financiële dienstverleners; 

c scholen; 

d een reclasseringsinstelling, een bijzondere reclasseringsambtenaar, de raad voor de 

kinderbescherming of een stichting als bedoeld in artikel 1, onder f, van de Wet op de jeugdzorg 

en een rechtspersoon als bedoeld in artikel 1:254, lid 2, of artikel 1:302, lid 2, BW; 

e de Minister van Justitie; 

f bestuursorganen, pensioenfondsen, werkgevers of instellingen die voor hen werkzaam zijn. 

Voor hulpverleners, instellingen of voorzieningen voor gezondheidszorg of maatschappelijke 

dienstverlening geldt dat deze ontheffing hebben van het verwerkingsverbod voor zover de 

verwerking van gezondheidsgegevens noodzakelijk is voor een goede behandeling of verzorging van 

de betrokkene of voor het beheer van de betreffende instelling of beroepspraktijk. 

Als dat noodzakelijk is in aanvulling op de verwerking van gezondheidsgegevens, mogen 

hulpverleners, instellingen of voorzieningen voor gezondheidszorg of maatschappelijke 

dienstverlening ook andere bijzondere persoonsgegevens verwerken, zoals gegevens over iemands 

ras of godsdienst. Maar ook dan moet dat wel noodzakelijk zijn voor een goede behandeling of 

verzorging van de betrokkene. Zo wordt wel aangenomen dat een ziekenhuis foto’s van patiënten 

mag vastleggen met het oog op de identificatie van patiënten. Dit om te waarborgen dat de juiste 

gegevens aan de juiste patiënt worden gekoppeld en om identiteitsfraude te kunnen voorkomen.767 

                                                                                 

767 Zie ook de brief van het College bescherming persoonsgegevens aan de minister van VWS, d.d. 20 november 

2006, kenmerk z2006-01388, advies inzake aanvulling Besluit gebruik burgerservicenummer in de zorg. Op 

internet: http://www.cbpweb.nl/downloads_adv/z2006-01388.pdf (laatst bezocht op 16 januari 2012). 



298 

1.4.3 Toestemming voor het verwerken van bijzondere 
persoonsgegevens (artikel 23) 

Als voor het verwerken van gezondheidsgegevens geen beroep kan worden gedaan op de ontheffing 

van artikel 21 Wbp, dan kan het toch geoorloofd zijn om gezondheidsgegevens te verwerken, 

namelijk als de betrokkene (de patiënt) daar uitdrukkelijke toestemming voor geeft (artikel 23, lid 1, 

sub a, Wbp). 768 Daarnaast kent artikel 23 Wbp ook nog andere uitzonderingen, maar daar zal hier 

verder niet op worden ingegaan. 

Met uitdrukkelijke toestemming is het dus toegestaan om bijzondere persoonsgegevens, zoals over 

iemands gezondheid, te verwerken. Anders dan voor ‘ondubbelzinnige toestemming’ (zie hierna: 

artikel 8 Wbp) geldt voor uitdrukkelijke toestemming dat de betrokkene daarover expliciet zijn wil 

moet hebben geuit. Een stilzwijgende of impliciete toestemming is niet uitdrukkelijk. De betrokkene 

moet in woord, schrift of gedrag uitdrukking hebben gegeven aan zijn wil om toestemming te 

verlenen voor de gegevensverwerking.769 Op de verantwoordelijke rust een dubbele bewijslast om 

aan te mogen nemen dat iemand uitdrukkelijk toestemming heeft gegeven. Zo moet bij twijfel 

bewezen kunnen worden dat een bepaalde toestemming is verleend en waarvoor. Bovendien zal zo 

nodig aangetoond moeten kunnen worden dat de toestemming aan de gestelde eisen voldoet. De 

verantwoordelijke zal dan ook moeten kunnen aantonen dat hij bijvoorbeeld wat betreft 

informatieverstrekking aan betrokkene alles heeft gedaan wat redelijkerwijs van hem mocht worden 

verwacht. De toestemming is niet geldig als zij niet voldoet aan deze vereisten. 

1.4.4 Grondslag gegevensverwerking (artikel 8) 

Wie persoonsgegevens in het algemeen verwerkt moet dat kunnen baseren op (ten minste) een van 

de zes in artikel 8 Wbp genoemde grondslagen. Dat geldt dus ook voor gezondheidsgegevens. Die 

grondslagen zijn de volgende: 

a de betrokkene heeft voor de verwerking zijn ondubbelzinnige toestemming verleend; 

b de gegevensverwerking is noodzakelijk voor de uitvoering van een overeenkomst waarbij de 

betrokkene partij is, of voor het nemen van precontractuele maatregelen naar aanleiding van een 

verzoek van de betrokkene en die noodzakelijk zijn voor het sluiten van een overeenkomst; 

c de gegevensverwerking is noodzakelijk om een wettelijke verplichting na te komen waaraan de 

verantwoordelijke onderworpen is; 

d de gegevensverwerking is noodzakelijk ter vrijwaring van een vitaal belang van de betrokkene; 

e de gegevensverwerking is noodzakelijk voor de goede vervulling van een publiekrechtelijke taak 

door het desbetreffende bestuursorgaan dan wel het bestuursorgaan waaraan de gegevens 

worden verstrekt, of 

                                                                                 

768 De Wbp hanteert naast het zelfstandige begrip “toestemming” ook “ondubbelzinnige toestemming” en 

“uitdrukkelijke toestemming”. Om geldig te zijn moet de toestemming in het algemeen voldoen aan drie 

voorwaarden: 1) in vrijheid zijn gegeven, 2) betrekking hebben op een bepaalde gegevensverwerking of een 

beperkte categorie van gegevensverwerkingen en 3) betrokkene moet over de noodzakelijke inlichtingen 

beschikken voor een goede oordeelsvorming. Zie ook T.F.M. Hooghiemstra en S. Nouwt, a.w. 2011, p. 26. 

769 Hooghiemstra en Nouwt, a.w. 2011, p. 26-27. 
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f de gegevensverwerking is voor de behartiging van het gerechtvaardigde belang van de 

verantwoordelijke of van een derde aan wie de gegevens worden verstrekt, tenzij het belang of de 

fundamentele rechten en vrijheden van de betrokkene, in het bijzonder het recht op bescherming 

van de persoonlijke levenssfeer, prevaleert. 

In de regel zal het verzamelen en vastleggen van persoonsgegevens door hulpverleners kunnen 

worden gebaseerd op de onder b, c, d of f genoemde grondslagen. Veelal zal de grondslag zijn dat het 

verzamelen en vastleggen van persoonsgegevens over iemands gezondheid noodzakelijk is ter 

uitvoering van een overeenkomst tot geneeskundige behandeling (art. 8 sub b) of dat dit voortvloeit 

uit de dossierplicht (artikel 7:454 BW) en dus noodzakelijk is om een wettelijke verplichting na te 

komen (art. 8 sub c).  

Ook de ‘ondubbelzinnig toestemming’ van de betrokkene (art. 8 sub a) is een mogelijke grondslag 

voor het verzamelen en vastleggen van persoonsgegevens. Wanneer een beroep op andere 

grondslagen kan worden gedaan, is de toestemming van de betrokkene echter niet nodig. De in 

artikel 8 genoemde grondslagen zijn alternatieven, dus als aan een van de (andere) grondslagen 

wordt voldaan, is dat voldoende. Daarbij komt dat de betrokkene de gegeven toestemming te allen 

tijde mag intrekken (art. 5, lid 2, Wbp). De toestemming vormt daardoor een onzekere grondslag om 

persoonsgegevens te verwerken. 

1.4.5 Overige bepalingen 

De Wbp kent uiteraard nog meer bepalingen die van toepassing zijn op het verwerken van 

gezondheidsgegevens. In het kader van deze deelstudie kunnen deze niet allemaal worden 

behandeld. Daarom wordt volstaan met het noemen van enkele bepalingen die van belang zijn uit 

een oogpunt van informationele zelfbeschikking. 

In aansluiting op andere wetten bepaalt de Wbp dat persoonsgegevens uitsluitend op een behoorlijke 

en zorgvuldige wijze mogen worden verwerkt (art. 6 Wbp). Hiermee wordt aangesloten bij de 

zorgvuldigheidsnormen uit het burgerlijk recht (onrechtmatige daad), het bestuursrecht (algemene 

beginselen van behoorlijk bestuur) en het strafrecht (bijvoorbeeld heimelijk gebruik van camera’s). 

Wanneer persoonsgegevens eenmaal zijn verzameld zal de ‘verantwoordelijke’ die gegevens ook 

willen gebruiken. Dit wordt in de Wbp “verder verwerken” genoemd. De hoofdregel is dat verder 

verwerken van persoonsgegevens alleen is toegestaan op een wijze die “niet onverenigbaar” is met de 

doeleinden waarvoor ze zijn verkregen (art. 9 Wbp).  

Anders dan de WGBO kent de Wbp geen specifieke bewaartermijn voor persoonsgegevens. De 

algemene regel is dat persoonsgegevens in een tot personen herleidbare vorm niet langer bewaard 

mogen worden dan noodzakelijk is voor het doel waarvoor ze zijn verzameld of vervolgens worden 

verwerkt (art. 10 Wbp).  

Tot slot van deze paragraaf zij gewezen op de algemene verplichting die op een ‘verantwoordelijke’ 

rust om passende technische en organisatorische maatregelen te treffen teneinde persoonsgegevens 

te kunnen beveiligen tegen verlies of enige andere vorm van onrechtmatige verwerking, zoals 

onrechtmatige toegang tot patiëntgegevens (art. 13 Wbp).  
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1.5 WGBO 

1.5.1 Recht op niet-weten (artikel 7:449 BW) 

De WGBO kent in artikel 7:448 BW een plicht voor de hulpverlener om de patiënt te informeren over 

het voorgenomen onderzoek, de voorgestelde behandeling en over ontwikkelingen over het 

onderzoek, de behandeling en de gezondheidstoestand van de patiënt. Deze informatie heeft de 

patiënt nodig om geïnformeerde toestemming (‘informed consent’) te kunnen geven voor 

verrichtingen ter uitvoering van een behandelingsovereenkomst (art. 7:450 BW). De patiënt heeft 

echter het recht om geen inlichtingen te willen ontvangen (recht op niet-weten: art. 7:449 BW). De 

wetgever heeft daarmee dit principiële zelfbeschikkingsrecht om geen informatie te hoeven 

ontvangen erkend. 

Op dit recht op niet-weten heeft de wetgever echter wel een beperking aangebracht. Als de 

hulpverlener van mening is dat het niet weten voor de patiënt zelf of voor een ander nadelig is of kan 

zijn en het belang van de patiënt bij niet weten daar niet tegenop weegt, dan dient de hulpverlener de 

informatie toch te verstrekken aan de patiënt. Deze situatie doet zich bijvoorbeeld voor als sprake is 

van een ziekte die de rijvaardigheid beïnvloedt, een goed operabele tumor of een aanzienlijk risico op 

overdracht van een ernstige besmetting. Het voordeel van wel informeren moet dan wel substantieel 

groter zijn dan het nadeel niet geïnformeerd te zijn. Bovendien moet er een redelijke mate van 

zekerheid zijn dat met het informeren het beoogde doel wordt bereikt. Die belangenafweging moet 

door de hulpverlener in het concrete geval worden gemaakt en gemotiveerd.770 Zie verder hoofdstuk 

2b (Genetisch onderzoek en de belangen van familieleden).   

1.5.2 Dossierplicht (artikel 7:454 BW) 

De Wgbo bevat een dossierplicht voor hulpverleners. Hulpverleners zijn op grond hiervan verplicht 

om een dossier in te richten met betrekking tot de behandeling van de patiënt. In dat dossier moet de 

hulpverlener aantekeningen bijhouden van de gegevens over de gezondheid van de patiënt en van de 

verrichtingen die jegens de patiënt zijn uitgevoerd. Ook andere stukken die zodanige gegevens 

bevatten moeten in het dossier worden opgenomen. Alleen aantekeningen die noodzakelijk zijn voor 

een goede hulpverlening aan de patiënt mogen in het dossier worden opgeslagen.  

Het medisch dossier van een patiënt bestaat dus vooral bij de gratie van een wettelijke verplichting 

voor de hulpverlener. Daarmee is een medisch dossier echter nog geen ‘eigendom’ van de 

hulpverlener. De hulpverlener heeft immers geen exclusieve eigendomsrechten op het medisch 

dossier, maar wel verantwoordelijkheden en zekere zeggenschapsrechten, evenals patiënten die 

hebben.771 

                                                                                 

770 Zie L.F. Markenstein, Tekst en toelichting WGBO. Editie 2006. Den Haag: Sdu Uitgevers 2005, p. 36; J.M.Witmer, 

R.P. de Roode (eindred.), Van wet naar praktijk. Implementatie van de WGBO. Deel 2. Informatie en toestemming. 

Utrecht, 2004. 

771 Zie ook Theo Hooghiemstra, P. Ippel, Zeggenschap over het EPD, ethisch en juridisch perspectief. Centrum voor 

Ethiek en Gezondheid, stuk nr. 6105.1-017, 14 februari 2011, p. 7. 
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1.5.3 Bewaartermijn (artikel 7:454, lid 3, BW) 

Een hulpverlener is verplicht om de “bescheiden”, dat wil zeggen aantekeningen van gegevens over 

de gezondheid van de patiënt en andere stukken die gezondheidsgegevens bevatten tenminste 

vijftien jaar te bewaren, of zoveel langer als redelijkerwijs uit de zorg van een goed hulpverlener 

voortvloeit. Aldus bepaalt het derde lid van artikel 7:454 BW. Langer dan vijftien jaar bewaren is nodig 

als de gegevens voor een goede hulpverlening aan de patiënt beschikbaar moeten blijven. Dat zou 

bijvoorbeeld kunnen gelden voor patiënten met een chronische ziekte. Langer bewaren van gegevens 

is altijd aan de orde bij genetisch onderzoek voor eventueel toekomstig advies aan familieleden. Als 

een patiënt binnen die vijftien jaar gebruik maakt van diens vernietigingsrecht (zie hierna: artikel 

7:455 BW) dan moet daaraan tegemoet worden gekomen en blijven de gegevens dus geen vijftien 

jaar lang bewaard. De bewaartermijn begint te lopen op het moment dat de behandeling is 

geëindigd. Voor gegevens over minderjarigen geldt dat de bewaartermijn start op het moment dat de 

patiënt meerderjarig is (dus 18 jaar wordt). De gegevens moeten dan nog vijftien jaar bewaard blijven 

dus totdat de patiënt 34 jaar wordt.  

1.5.4 Recht op vernietiging (artikel 7:455 BW) 

Het ultieme zeggenschapsrecht van patiënten is het recht om te verzoeken om vernietiging van het 

medisch dossier. Als een patiënt daarom verzoekt dan is een hulpverlener verplicht om de inhoud van 

het medisch dossier binnen drie maanden te vernietigen. Die vernietigingsplicht geldt echter niet als 

het om informatie gaat die belangrijk is voor een ander dan de patiënt. Informatie over erfelijke 

ziekten kan bijvoorbeeld mede van belang zijn voor familieleden van de patiënt. Ook als de wet zich 

daartegen verzet mag een verzoek tot vernietiging niet worden gehonoreerd. Dat geldt bijvoorbeeld 

voor BOPZ dossiers die minimaal vijf jaar bewaard moeten blijven.  

Opvallend is dat een hulpverlener een verzoek om vernietiging van (onderdelen uit) een medisch 

dossier niet mag weigeren op grond van een belang van de patiënt zelf. Zo’n 

uitzonderingsmogelijkheid bestaat wel ten aanzien van het recht op niet-weten. Het recht op 

vernietiging kent daardoor een meer ultieme vorm van zelfbeschikking dan het recht op niet-weten. 

1.5.5 Recht op inzage en afschrift (artikel 7:456 BW) 

Een ander zeggenschapsrecht van de patiënt is het recht op inzage en afschrift. Behoudens als dat 

noodzakelijk is in het belang van de bescherming van de persoonlijke levenssfeer van een ander, mag 

een hulpverlener een verzoek van een patiënt om inzage in of afschrift van het medisch dossier niet 

weigeren. Een hulpverlener mag een patiënt de inzage ook niet onthouden wegens het risico van 

mogelijke schade bij kennisneming van bepaalde informatie (de ‘therapeutische exceptie’). Wel mag 

de hulpverlener voor het verstrekken van een afschrift van het dossier een ‘redelijke vergoeding’  in 

rekening brengen.  
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1.5.6 Recht op geheimhouding (artikel 7:457 BW) 

De keerzijde van de geheimhoudingsplicht voor hulpverleners is het recht van patiënten op 

geheimhouding. Een hulpverlener mag niet zonder toestemming van de patiënt informatie uit het 

medisch dossier aan anderen verstrekken. Dat is althans de hoofdregel.  

Het medisch beroepsgeheim speelt een belangrijke rol bij informationele zelfbeschikking. Het 

medisch beroepsgeheim omvat het geheim van de patiënt. Het is het recht van de patiënt om 

informatie door een hulpverlener geheim te laten houden. Naast recht van de patiënt, is het 

tegelijkertijd een plicht voor de hulpverlener om informatie over patiënten geheim te houden. Naast 

deze zwijgplicht bestaat het medisch beroepsgeheim uit een verschoningsrecht voor hulpverleners. 

Het verschoningsrecht is het recht om zich te verschonen van de plicht om te getuigen voor de 

rechter, de politie en het openbaar ministerie. De zwijgplicht en het verschoningsrecht hebben twee 

fundamentele belangen tot doel. In de eerste plaats het “maatschappelijk belang dat een ieder zich 

vrijelijk en zonder vrees voor openbaarmaking van het toevertrouwde om bijstand en advies tot de 

verschoningsgerechtigde c.q. zwijgplichtige moet kunnen wenden”.772 Het maatschappelijk belang 

van het medisch beroepsgeheim betekent dat een ieder die zich tot de gezondheidszorg wendt op 

geheimhouding moet kunnen rekenen. Men mag zich niet geremd voelen om hulp te zoeken uit angst 

dat dit ter kennis komt van anderen dan de hulpverlener. Burgers hoeven niet te twijfelen aan de 

vertrouwelijkheid van hun gegevens bij de dokter. Zou dat anders zijn dan zou men kunnen besluiten 

om geen hulp in te roepen of op een te laat moment. Aldus moet bijvoorbeeld de moeder medische 

hulp kunnen inschakelen voor haar kind dat door de vader is mishandeld. 

In de tweede plaats dient het medisch beroepsgeheim een individueel belang van de patiënt die de 

hulp van een hulpverlener inroept. Dit individuele belang valt uiteen in een privacybelang 

(vertrouwen dat de meest intieme informatie niet bij anderen terecht komt) en een individueel 

gezondheidsbelang (vrij zijn om de meest intieme informatie te verstrekken teneinde zo goed 

mogelijk behandeld te kunnen worden). Het belang van het medisch beroepsgeheim – en van privacy 

in het algemeen – is dus niet zo zeer het belang om “iets te verbergen”, maar bestaat vooral uit 

achterliggende materiële (gezondheids-) belangen. 

Op deze hoofdregel bestaan wel enkele uitzonderingen. Zo is de toestemming niet nodig als een wet 

daartoe verplicht (art. 7:457, lid 1, BW). Voorbeelden van wettelijke verplichtingen om 

patiëntgegevens te verstrekken zijn te vinden in de Wet publieke gezondheid (infectieziekten) en in 

de Wet op de lijkbezorging (melding van natuurlijk overlijden). Ook is toestemming niet nodig als het 

noodzakelijk is om informatie uit het dossier te verstrekken aan degenen die rechtstreeks betrokken 

zijn bij de uitvoering van de behandelingsovereenkomst of aan degene die optreedt als vervanger van 

de hulpverlener (art. 7:457, lid 2, BW). Ook voor de verstrekking van informatie aan de 

vertegenwoordiger van de patiënt, die de instemming moet verlenen met de uitvoering van de 

behandelingsovereenkomst, is geen toestemming nodig van de patiënt zelf (art. 7:457, lid 3, BW). Een 

uitzondering daar weer op is wanneer het verstrekken van inzage in of afschrift van informatie uit het 

dossier in strijd zou zijn met de zorg van een goed hulpverlener. Dat kan zich bijvoorbeeld voordoen 

als een minderjarige bezwaar maakt tegen het verstrekken van bepaalde informatie aan de ouders. 
                                                                                 

772 Dit belang is door de Hoge Raad herhaalde malen erkend en recent herhaald. Zie ook de voorstudie bij deze 

wetsevaluatie. 
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Voorts mogen patiëntgegevens aan een derde worden verstrekt als sprake is van een conflict van 

plichten. Dit doet zich voor als de hulpverlener ernstige schade voor de patiënt of een ander kan 

voorkomen door het beroepsgeheim te doorbreken. Dit kan bijvoorbeeld het geval zijn bij 

(vermoedens van) kindermishandeling. Afhankelijk van de situatie kan ook sprake zijn van 

‘zwaarwegende belangen’ of van ‘zeer uitzonderlijke omstandigheden’ op grond waarvan 

bijvoorbeeld het Openbaar Ministerie patiëntendossiers bij hulpverleners in beslag mag nemen. Ook 

wanneer tegen een zorgverlener een klacht is ingediend, bijvoorbeeld bij een klachtencommissie of 

tuchtcollege, moet de zorgverlener patiëntgegevens kunnen overleggen als dat nodig is om zich te 

verweren tegen die klacht.  

Tot slot gelden bijzondere voorwaarden op grond waarvan zonder toestemming van de patiënt 

gegevens mogen worden verstrekt voor wetenschappelijk onderzoek of statistiek (art. 7:458 BW en 

art. 23, lid 2, Wbp).  

1.5.7 Blokkeringsrecht (artikel 7:464 BW) 

Het blokkeringsrecht is het recht dat degene die een keuring ondergaat heeft om na kennis te hebben 

genomen van de uitslag van de keuring en de gevolgtrekking die daaraan wordt verbonden, de 

doorgifte daarvan aan de opdrachtgever (werknemer, verzekeraar of opleiding), tegen te houden.773 

Als de uitslag en de gevolgtrekking bijvoorbeeld meebrengt dat de keurling geen aanspraak kan 

maken op een baan, een verzekering of een opleiding, dan kan hij zijn persoonlijke levenssfeer 

beschermen door te voorkomen dat zijn gegevens aan de opdrachtgever worden verstrekt. Het 

blokkeringsrecht geldt alleen voor nieuw te sluiten arbeidsovereenkomsten, nieuwe verzekeringen of 

nieuwe opleidingen. Gaat het om keuringen in verband met lopende arbeidsverhoudingen, 

burgerrechtelijke verzekeringen en opleidingen, dan moet de keurling wel in de gelegenheid worden 

gesteld om mee te delen of hij de uitslag en de conclusie van het onderzoek (als eerste) wil vernemen, 

maar het blokkeringsrecht kan hij in bestaande verhoudingen niet uitoefenen. 

De regeling rond het blokkeringsrecht heeft “van meet af aan mist” opgeleverd774, bijvoorbeeld in 

justitiesituaties (vrijheidsontneming, justitiële observaties en rapportages, opsporing strafbare 

feiten), voogdijzaken en andere familierechtelijke aangelegenheden, rijbewijskeuringen en 

letselschadezaken. Met de beoogde Wet cliëntenrechten zorg lijkt die mist nog niet op te trekken.775 

Inmiddels zijn van diverse kanten voorstellen aangedragen om aan deze onduidelijkheid een eind te 

maken. Zo stelt de KNMG in reactie op het wetsvoorstel Wcz voor om in de Wcz te bepalen dat 
                                                                                 

773 Bron: L.F. Markenstein, Tekst en toelichting WGBO. Den Haag: Sdu Uitgevers, editie 2006, p. 72 e.v. 

774 Citaat uit E.J.C. de Jong, De ondraaglijke duisternis van het blokkeringsrecht. Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 

2011, p. 406. Zie over het blokkeringsrecht bijvoorbeeld ook: M.H. Elferinnk, Onduidelijkheden rondom 

uitoefening 'blokkeringsrecht' bij medische expertises. Tijdschrift voor Vergoeding Personenschade 2004, afl. 2; E. 

J. Wervelman, E.J.C. de Jong, Misverstanden en oplossingen rondom het inzage- en blokkeringsrecht in civiele 

zaken; enkele praktijkvoorbeelden. Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 2005, p. 383-399; E.J.C. de Jong, Het 

beroepsgeheim en derdenbelangen. In: Het beroepsgeheim, continuïteit en verandering. Pre-advies voor de 

Vereniging voor Gezondheidsrecht 2004. Den Haag: Sdu Uitgevers 2004, in het bijzonder p. 119-125; J.P.M. 

Simons, Personenschade en toepassing van de Wbp: kans of bedreiging? Tijdschrift voor Vergoeding 

Personenschade, 2010, afl. 2;  

775 A. Wilken, De onduidelijke reikwijdte van het blokkeringsrecht: wetsvoorstel cliëntenrechten zorg biedt geen 

oplossing. Tijdschrift voor Vergoeding Personenschade, 2009, nr. 4, p. 129-138. 
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uitgangspunt moet zijn dat een cliënt in geval van een beoordeling van zijn gezondheidstoestand in 

opdracht van een derde een blokkeringsrecht heeft. Het blokkeringsrecht is uitsluitend niet van 

toepassing als bij wet in een uitzondering is voorzien, dan wel indien is voldaan aan de strenge eisen 

van het conflict van plichten. Uitzonderingen op het blokkeringsrecht zijn, aldus de KNMG, 

momenteel te vinden in: artikel 14 Arbeidsomstandighedenwet, artikel 63 Beginselenwet 

jeugdinrichting, artikel 19 en 20 Beginselenwet verpleging ter beschikking gestelden, artikel 68 Wet 

justitiële jeugdinrichtingen en artikel 74 Wet structuur uitvoeringsorganisatie werk en inkomen. De 

KNMG stelt zelfs een tekst voor een nieuw wetsartikel voor.776 Volgens De Jong kan het wellicht nog 

simpeler door in de wet te bepalen dat het blokkeringsrecht alleen maar van toepassing is in situaties 

dat er een keuring plaatsvindt in een nieuwe situatie, dus bij een nieuwe verzekering, opleiding of 

arbeidsverhouding. Bij andere doelen, zoals bij keuringen in het kader van een uitkering, rijbewijs, 

schadevergoeding) kan men er voor kiezen om niet aan de keuring mee te werken. Dan kunnen aan 

die weigering als zodanig conclusies worden verbonden.777 

1.6 Gedragscode EGiZ 

Op basis van de bestaande wet- en regelgeving is op 24 mei 2012 versie 1.0 van de Gedragscode 

Elektronische Gegevensuitwisseling in de Zorg vastgesteld. 

Bij het uitwisselen van persoonsgegevens moet worden voldaan aan de wettelijke voorschriften van 

zowel de Wbp als de WGBO. Het blijkt daarbij lastig om een goede vertaalslag te maken van wet naar 

praktijk. Dat geldt met name voor het invullen van de patiëntenrechten informatieverstrekking en 

toestemming. Oorzaak is de diversiteit aan, vaak door elkaar lopende, voorzieningen, de diversiteit 

aan behandelrelaties en de schijnbare onmogelijkheid om alle betrokkenen over alle vormen van 

uitwisseling begrijpelijk te blijven informeren. De Gedragscode EGiZ voorziet in een oplossing 

daarvoor. Het geeft praktische richtlijnen voor zorgaanbieders en samenwerkingsverbanden om aan 

geldende regelgeving te kunnen voldoen. 

De inleiding van de Gedragscode schetst de volgende voorbeelden uit de praktijk: 

 Een apotheekhoudend huisarts is aangesloten op een regionale OZIS-server om het 

huisartsendossier opvraagbaar te maken bij de huisartsenpost (HAP of HDS). Daarover zijn alle 

patiënten door hem twee jaar geleden geïnformeerd, waarbij iedereen individueel bezwaar heeft 

kunnen maken. Sindsdien is de informatieverstrekking aan nieuwe patiënten echter niet 

bijgehouden.  

 Daarnaast is de huisarts sinds kort aangesloten op een regionale OZIS-server om medicatie-

informatie uit te wisselen. Deze “OZIS-ring” bestaat al langer. De patiëntenpopulatie is hierover 

wel via folders en websites geïnformeerd, maar er zijn geen heldere procedures afgesproken 

m.b.t. patiëntrechten.  

 Via zijn Edifact-postbus krijgt de huisarts al jaren specialistenbrieven, labuitslagen, 

röntgenonderzoeken en recept-retourberichten binnen, waarover de patiënt eigenlijk nooit is 
                                                                                 

776 Zie ook de reactie van de KNMG op het Voorstel Wet cliëntenrechten zorg, Utrecht, 22 februari 2011. Op 

internet: http://knmg.artsennet.nl/dossiers/Dossiers-op-thema/arts-en-recht/Wet-Clientenrechten-Zorg-

WCZ.htm.  

777 E.J.C. de Jong, De ondraaglijke duisternis van het blokkeringsrecht. Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 2011, p. 

411-412. 
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geïnformeerd. Bij twee ziekenhuizen in de buurt kan de huisarts inloggen om rechtstreeks in het 

ziekenhuissysteem naar informatie over “zijn” patiënten te kijken. 

 Via een beveiligd portaal worden de labonderzoeken die de huisarts heeft aangevraagd vanuit het 

laboratorium breder beschikbaar gesteld, bijvoorbeeld aan specialisten die met dezelfde patiënt 

te maken hebben.  

 Tot slot heeft de HIS-leverancier van de huisarts sinds kort een update van het systeem verzorgd, 

waarbij een koppeling is gemaakt met het ‘ketenzorginformatiesysteem’ voor diabetes. Hierop 

zijn ook vele andere zorgaanbieders aangesloten. 

Zorgaanbieders hebben vaak te maken met vele afzonderlijke uitwisselingssystemen. Ieder systeem 

kent verschillende deelnemers en verschillende verantwoordelijken. Daarnaast zijn per systeem 

andere keuzes gemaakt rondom informatie en toestemming. Voor patiënten en zorgaanbieders leidt 

dit tot een onoverzichtelijke en onduidelijke situatie, aldus de inleiding bij de Gedragscode. 

De Gedragscode heeft tot doel een heldere en toepasbare set (gedrags)regels en bijbehorende 

normen voor gegevensuitwisseling tussen zorgaanbieders te formuleren. Bij de totstandkoming ervan 

is een aantal uitgangspunten gehanteerd. In de eerste plaats dient de Gedragscode toepasbaar te zijn 

voor het belangrijkste deel van de bestaande en in de nabije toekomst denkbare oplossingen. In de 

tweede plaats dienen de normen te voldoen aan de geldende (privacy)regelgeving, mede met het oog 

op de eventuele indiening hiervan bij het College bescherming persoonsgegevens (CBP) ter verkrijging 

van een verklaring van overeenstemming. Tegelijkertijd moet een balans worden gevonden tussen de 

handhaving van de rechten van de patiënt en de werkbaarheid in de praktijk. De reikwijdte van de 

Gedragscode is zeer ruim. Alle vormen van elektronische informatie-uitwisseling in het kader van de 

zorgverlening vallen hieronder.  

De Gedragscode is van toepassing op ieder systeem waarmee zorginformatiesystemen aan elkaar 

worden gekoppeld of waarmee persoonsgegevens kunnen worden gedeeld of uitgewisseld tussen 

zorgaanbieders. In de praktijk roepen met name de regels rondom informatieverstrekking aan de 

patiënt en het verkrijgen van toestemming veel vragen op. De artikelen 5 t/m 8 van de Gedragscode 

bepalen op welke wijze hiermee moet worden omgegaan. Dit is afhankelijk van de gebruikte 

methode. De Gedragscode maakt in dit verband onderscheid tussen ‘Pull-verkeer’ en ‘Push-verkeer’. 

Van Pull-verkeer is sprake wanneer een Brondossierhouder (zorgaanbieder) gegevens beschikbaar 

maakt voor een groep van zorgaanbieders. Doorgaans is daarbij vooraf nog niet duidelijk welke 

specifieke zorgverleners deze gegevens in de toekomst zullen raadplegen. Het initiatief tot 

raadpleging ligt bij de zorgverlener die de gegevens in het kader van de behandeling nodig heeft (de 

‘Dossierraadpleger’). Voorbeelden van Pull-verkeer zijn inzageportalen, systemen met verwijsindexen 

(o.a. OZIS, IHE-XDS) en kerndossiers (bijvoorbeeld op basis van CCR-standaarden). Ook inzage door de 

huisarts van diagnostische gegevens die verzameld zijn in het ziekenhuis is een voorbeeld. Voor Pull-

verkeer geldt dat de informatie over deze vorm van gegevensuitwisseling aan de patiënt persoonlijk 

moet worden verstrekt door of onder verantwoordelijkheid van de Brondossierhouder. Daarnaast 

moet van de patiënt voorafgaand uitdrukkelijke toestemming worden verkregen voor de 

gegevensverwerking, d.w.z. het beschikbaar stellen van patiëntgegevens door de Brondossierhouder 

voor raadpleging door anderen.  

Van Push-verkeer is sprake bij verzending van persoonsgegevens door een Brondossierhouder aan een 
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of meerdere specifieke zorgaanbieder(s) die een behandelrelatie heeft/hebben met de patiënt, dan 

wel wanneer een behandelrelatie wordt beoogd. Het initiatief ligt in dit geval bij de verzender. De 

ontvangende zorgaanbieder krijgt de gegevens zonder daarvoor het initiatief te hoeven nemen of 

extra handelingen te hoeven verrichten.  

Voorbeelden zijn berichtenverkeer via de Edifact-postbus, beveiligde e-mail en verwijs- of 

overdrachtssystemen. Bij Push-verkeer is persoonlijke informatieverstrekking niet vereist. Er moet dan 

wel permanent informatie worden verstrekt via openbare communicatiekanalen. Voorafgaande 

toestemming is evenmin vereist. Wel moet de patiënt bezwaar kunnen maken tegen de 

gegevensuitwisseling. 

In de artikelsgewijze toelichting worden de gronden voor deze uitgangspunten nader toegelicht. 

1.7 Wet cliëntenrechten zorg 

I n l e i d i n g  

In het wetsvoorstel cliëntenrechten zorg staat een aantal patiëntenrechten met betrekking tot 

informationele zelfbeschikking. Deze komen in plaats van of naast de bestaande informatierechten 

voor patiënten in de WGBO en Wbp. De informatierechten staan in hoofdstuk 3 van de Wcz, dat als 

titel heeft: “Informatie, toestemming, dossier en bescherming van de persoonlijke levenssfeer”. 

Daarnaast heeft minister Schippers in juni 2011 in haar Juridische analyse elektronische 

gegevensuitwisseling in de zorg aangegeven nog enkele aanvullende patiëntenrechten in de Wcz op 

te willen nemen. In deze paragraaf worden de nieuwe cliëntenrechten, inclusief die aanvullende 

informatierechten besproken. 

Een opmerking die hierbij moet worden gemaakt is dat de Wcz nog niet is aangenomen door het 

parlement. Er is bovendien veel kritiek geuit op het wetsvoorstel.778 Het is dus nog niet zeker of en zo 

ja in hoeverre de Wcz ook daadwerkelijk tot nieuwe wetgeving zal leiden.  

1.7.1 Recht op dossiervoering (art. 19) 

Het belang van de dossierplicht in art. 7:454 WGBO is tweeledig: 1) een beroepsbeoefenaar moet 

kunnen beschikken over informatie over onderzoeken en behandelingen die door hem of door andere 

hulpverleners zijn uitgevoerd met het oog op de kwaliteit en continuïteit van de zorg; 2) een goed 

bijgehouden dossier is onmisbaar voor een hulpverlener om verantwoording af te kunnen leggen voor 

zijn handelen en om zich toetsbaar op te kunnen stellen.779 Volgens de toelichting bij artikel 19 Wcz is 

dit artikel een combinatie van art. 7:454 en 7:455 BW.780 Hoewel het artikel onmiskenbaar is 

geformuleerd als een “recht” voor de cliënt, zegt de toelichting dat de zorgaanbieder verplicht is om 
                                                                                 

778 Zie J.K.M. Gevers, ‘De Wcz: achtergrond, opzet en reikwijdte’. TvGR 2010, p. 589-597. Daarin verwijst Gevers o.a. 

naar R. ten Hoopen, ‘Wet cliënt en kwaliteit van zorg: een heilzame operatie?. NJB 2008, p. 1990-1994; J.K.M. 

Gevers, ‘Wetgeving inzake de positie van de cliënt in de zorg: op koers of op drift?’ TvGR 2009, p. 70-78; F. van 

Wijmen, ‘Simpeler en beter: over vereenvoudiging en verbetering van wetgeving betreffende patiëntenrechten’. 

NJB 2009, p. 2338-2344. 

779 Zie ook J. Legemaate, Inhoud en betekenis van het medisch dossier. In: J. Legemaate (eindred.), Knelpunten rond 

het medisch dossier. Lelystad: Koninklijke Vermande, 2000, p. 18. 

780 Kamerstukken II, 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 119. 
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gegevens in een dossier op te nemen voor zover die voor een goede zorgverlening noodzakelijk zijn. 

Of de dossiervoering is geformuleerd als een recht voor de cliënt (Wcz) of als een plicht voor de 

zorgaanbieder (WGBO) lijkt voor de wetgever geen verschil te maken. Niettemin is het mogelijk dat 

een cliënt afziet van diens recht op een dossier en in plaats daarvan liever zelf een persoonlijk 

gezondheidsdossier (PGD) aanlegt.  

De vraag, die door de in de Wcz gekozen formulering wordt opgeroepen is of een zorgaanbieder in dat 

geval de wens van de patiënt kan volgen en dus niet verplicht is om een dossier te voeren. Het zou zo 

kunnen zijn dat zelfbeschikking in de zin van keuzevrijheid/zelfontplooiing hier in de ogen van de 

wetgever bepalend is. Als dat zo is, veronderstelt dat wel dat de hulpverlener in elk geval ook 

verantwoordelijk is voor informatieverstrekking over de consequenties van een bepaalde keuze die 

een patiënt maakt, bijvoorbeeld over de risico’s en verantwoordelijkheden voor de patiënt wanneer 

die kiest voor het zelf beheren van een PGD.    

1.7.2 Bewaren dossier (art. 20) 

De regering zegt in de toelichting de visie van de Gezondheidsraad781 te delen, dat bij de bepaling van 

de duur van de bewaartermijn van het medische dossier, een evenwicht dient te bestaan tussen 

enerzijds de noodzaak van het langdurig bewaren van de medische gegevens van een cliënt met het 

oog op diens mogelijke medische behandeling op de lange termijn en anderzijds een grens aan de 

bewaartermijn uit oogpunt van het belang van de bescherming van persoonsgegevens. Op dat 

evenwicht wordt in artikel 10 Wbp gedoeld, dat voorschrijft dat persoonsgegevens niet langer 

worden bewaard “dan noodzakelijk is voor de verwerkelijking van de doeleinden waarvoor zij worden 

verzameld of vervolgens worden bewerkt”. Met het voorstel om de bewaartermijn te bepalen op 

twintig jaar beoogt de regering dit evenwicht te bewaren. De Wcz bepaalt op dit punt wel duidelijker 

dan de WGBO dat de bewaartermijn start op de datum van het meest recente consult van de cliënt bij 

de betreffende zorgaanbieder en dat de bewaartermijn voor het gehele dossier geldt.  

Een cliënt mag verzoeken de bewaartermijn van twintig jaar te verlengen. Dat kan bijvoorbeeld 

wenselijk zijn bij erfelijke ziekten of ziekten waarbij bepaalde verschijnselen zich pas na lange tijd 

openbaren. De zorgaanbieder is volgens de toelichting verplicht om met zijn kennis en tegen de 

achtergrond van de stand van de medische wetenschap te beoordelen wanneer sprake is van 

omstandigheden die aanleiding kunnen zijn de gegevens langer te bewaren. Hij is dan gehouden de 

cliënt op de mogelijkheid van een eventuele verlenging te wijzen. De cliënt kan ook willen dat het 

dossier voor onbepaalde tijd wordt bewaard. In dat geval kan de zorgaanbieder met de cliënt 

bespreken of de laatste het dossier wellicht zelf wil bewaren.782  

Evenals de WGBO, bepaalt de Wcz, hier in het vierde lid van artikel 20, dat het recht op vernietiging 

niet absoluut is. Zo hoeft een zorgaanbieder de gegevens niet te vernietigen indien het redelijkerwijs 

aannemelijk is dat de bewaring van de gegevens van aanmerkelijk belang is voor een ander dan de 

cliënt. Bij “een ander” kan worden gedacht aan de zorgaanbieder zelf, tegen wie de cliënt een 

gerechtelijke procedure is aangevangen of een familielid van de cliënt, dat met het oog op een 

erfelijke ziekte belang heeft bij bewaring van bepaalde gegevens. De zorgaanbieder dient zelf een 

afweging te maken of het andere belang aanmerkelijk is. Tot slot is vernietiging uitgesloten voor 

                                                                                 

781 Gezondheidsraad, Bewaartermijn patiëntengegevens, 1 april 2004. 

782 Kamerstukken II, 2009/10, 32 404, nr. 3, p. 121-122. 
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zover een wettelijke bepaling zich daartegen verzet; zoals artikel 4.10c van het 

Arbeidsomstandighedenbesluit. 

1.7.3 Recht op inzage en afschrift voor nabestaanden (art. 23) 

Nieuw in dit wetsvoorstel Wcz is dat het ook een recht aan nabestaanden toekent. Nabestaanden 

hebben recht op inzage of afschrift van een dossier van de overledene als die daar schriftelijk 

toestemming voor heeft gegeven of als er sprake is van een zwaarwegend belang voor de 

nabestaanden. Dat kan een gezondheids- of een financieel belang zijn, zoals een uitkering van een 

verzekering. Ook kunnen nabestaanden de geldigheid van een schenking aanvechten omdat de 

overledene ten tijde van de wijziging van een testament wilsbonbekwaam zou zijn geweest. Ook als 

gegevens nodig zijn voor een erfelijkheidsonderzoek kan sprake zijn van een zwaarwegend belang. 

Rouwverwerking levert daarentegen geen zwaarwegend algemeen belang op. 

1.7.4 Nieuwe informatierechten in de Wcz 

In de Juridische analyse elektronische gegevensuitwisseling in de zorg, heeft de minister van VWS 

haar plannen ontvouwd om, mede naar aanleiding van een aantal moties van de Eerste en Tweede 

Kamer, in de Wcz ook nog een aantal andere informatierechten voor cliënten op te nemen.783  

Zo wil de minister in de Wcz het recht opnemen voor cliënten om (een) bepaalde (categorie van) 

hulpverleners op voorhand uit te sluiten van de gegevensuitwisseling. Juridisch gezien is het 

toegestaan dat een hulpverlener – voorzover dat noodzakelijk is – zonder toestemming van cliënten 

gegevens te verstrekken aan degenen die rechtstreeks betrokken zijn bij de uitvoering van de 

behandelingsovereenkomst en aan de vervanger van de hulpverlener. De minister wijst er daarbij op 

dat tal van technische beveiligingsmaatregelen ervoor zullen moeten zorgen dat uitsluitend deze 

twee categorieën ontvangers toegang kunnen hebben tot de betreffende gegevens.  

De minister is echter tevens van mening dat cliënten niet afhankelijk zouden moeten zijn van de 

technische maatregelen die daartoe al dan niet zijn getroffen. Om die reden wil zij in de Wcz een 

expliciete verplichting opnemen voor hulpverleners om toestemming te vragen aan de cliënt voor het 

mogen verstrekken en opvragen van patiëntgegevens uit een elektronisch uitwisselingssysteem. Voor 

het elektronisch mogen opvragen van patiëntgegevens zal een hulpverlener dus de uitdrukkelijke 

toestemming van de patiënt nodig hebben. 

Cliënten hebben c.q. krijgen een recht op inzage in en afschrift van hun patiëntendossiers op grond 

van art. 7:456 BW, art. 35 Wbp en art. 22 Wcz. Op grond van deze artikelen hebben patiënten het 

recht om bij hun hulpverlener inzage te vragen in hun totale dossier, index- en medische gegevens en 

in de logging (logbestand van raadplegingen van patiëntendossiers). Omdat de patiënt nog niet kan 

eisen dat deze inzage en dit afschrift op elektronische wijze plaats vindt, wil de minister een bepaling 

toevoegen aan art. 22 van de Wcz die dit mogelijk maakt.  

Een voor de hand liggend argument tegen deze “DigiD-toegang” is dat patiënten de informatie in hun 

medische dossiers niet zouden begrijpen omdat het informatie bevat die primair voor hulpverleners is 
                                                                                 

783 Kamerstukken II, 2010/11, 27 592, nr. 82. 
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bedoeld. Dat laatste is uiteraard waar, maar het argument wordt weersproken door een aantal feiten. 

Zo blijkt uit de raadpleging van het Consumentenpanel Gezondheidszorg van het NIVEL van 

november 2011 dat een meerderheid van de respondenten die in 2011 inzage hadden gehad in hun 

medische dossiers deze “enigszins begrijpelijk” (57%) tot “zeer begrijpelijk” (30%) vinden. Dit 

onderzoek bevestigt eerder onderzoek dat concludeerde dat het niet nodig is om medische gegevens 

voor inzage te vertalen of samen te vatten.784 Een voorwaarde is dan wel dat de elektronische inzage 

goed is ingebed, bijvoorbeeld door te verwijzen naar betrouwbare online informatiebronnen die 

uitleg kunnen geven, door het opnemen van FAQ’s of door het aanbieden van een online chatforum. 

Online toegang tot onderzoeksuitslagen verdient daarbij wel extra aandacht. Zo zouden patiënten 

bewust moeten worden gemaakt van de voor- en nadelen van het lezen van de uitslagen van 

onderzoek voordat zij een afspraak met hun arts hebben. Daarover zou duidelijke informatie op de 

website van het klantenportaal kunnen worden gepubliceerd, of men kan er natuurlijk ook voor 

zorgen om de onderzoeksuitslagen pas in het dossier op te nemen nadat deze met de patiënt zijn 

besproken. 

Naast deze toekomstige informatierechten voor patiënten wil de minister ook nog enkele nieuwe 

verplichtingen voor hulpverleners vastleggen in de Wcz. Het betreft ten eerste de plicht van de 

hulpverlener om toestemming aan de patiënt te vragen voordat medische gegevens opvraagbaar 

worden gemaakt ten behoeve van elektronische uitwisseling (opt-in). Dit betreft dus de toestemming 

die vooraf nodig is om gegevens van patiënten elektronisch beschikbaar te stellen voor raadpleging 

door andere hulpverleners. Zoals we hierboven hebben gezien, krijgen cliënten daarbovenop dus ook 

nog het recht om uitdrukkelijke toestemming te verlenen c.q. te weigeren wanneer een andere 

hulpverlener die gegevens daadwerkelijk wil gaan raadplegen. 

Tot slot heeft de minister aangegeven dat artikel 13 en 14 van de Wbp de algemene eis bevatten dat 

de verantwoordelijke voor de gegevensverwerking (de hulpverlener) passende technische en 

organisatorische maatregelen moet treffen om persoonsgegevens te beveiligen tegen verlies of tegen 

enige vorm van onrechtmatige verwerking. Wat deze maatregelen moeten zijn is door het CBP nader 

gespecificeerd in een tweetal Achtergrondstudies en Verkenningen. Verder moet iedere 

zorgaanbieder, op grond van artikel 10 van de Wet bsn-z en de Regeling gebruik 

burgerservicenummer in de zorg, voldoen aan de NEN 7510:2011. 

Omdat nadere specifieke eisen voor elektronische gegevensverwerking niet in regelgeving zijn 

opgenomen, wil de minister generieke functionele, technische en organisatorische eisen opnemen in 

een algemene maatregel van bestuur op basis van artikel 26 van de Wbp. 

Intussen heeft de minister van VWS op 19 december 2012 het wetsvoorstel “Cliëntenrechten bij 

elektronische verwerking van gegevens” ingediend bij de Tweede Kamer.785 Dit wetsvoorstel regelt de 

                                                                                 

784 F.J. Douglas, M. Minderhoud, B. Pluut, De impact van patiëntinzage op het zorgproces. Eindrapportage. 

Resultaten van een verkennend veldonderzoek. In opdracht van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en 

Sport. Zenc, 11 januari 2010. 

785 Wijziging van de Wet clie ̈ntenrechten zorg, de Wet gebruik burgerservicenummer in de zorg, de Wet 

marktordening gezondheidszorg en de Zorgverzekeringswet (clie ̈ntenrechten bij elektronische verwerking van 

gegevens). Kamerstukken II, 2012/13, 33 509, nrs. 1-4. 
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volgende onderwerpen in met name de (toekomstige) Wet cliëntenrechten zorg en de Wet gebruik 

burgerservicenummer in de zorg. In beide wetten worden ongeveer dezelfde bepalingen opgenomen: 

 toestemming vooraf (opt-in) voor het beschikbaar stellen van gegevens van cliënten via een 

elektronisch uitwisselingssysteem; 

 recht van cliënten om een andere zorgaanbieder of categorie van zorgaanbieders uit te sluiten 

van toegang en het recht om die uitsluiting weer op te heffen; 

 informatieplicht voor zorgaanbieders over de rechten van cliënten bij elektronische 

gegevensuitwisseling en de waarop deze rechten kunnen worden uitgeoefend; 

 registratieplicht voor zorgaanbieders voor het bijhouden van verleende toestemming of 

weigering van toestemming en van de uitsluitingen; 

 recht op kosteloze elektronische inzage en afschrift van de gegevens die de zorgaanbieders via 

een elektronische uitwisselingssysteem beschikbaar stellen; 

 recht op kosteloze elektronische inzage in en afschrift van medicatiegegevens bij apothekers;  

 plicht voor zorgaanbieders om in het afschrift ook op te nemen wie bepaalde informatie via het 

elektronisch uitwisselingssysteem beschikbaar heeft gesteld en op welke datum en wie bepaalde 

informatie heeft ingezien of opgevraagd en op welke datum; 

 raadplegen van gegevens die beschikbaar zijn gesteld via een elektronisch uitwisselingssysteem is 

alleen toegestaan met toestemming van cliënten; 

 die toestemming voor raadpleging is niet vereist voor degenen die rechtstreeks betrokken zijn bij 

de uitvoering van de zorgverlening en degene die optreedt als vervanger van de zorgaanbieder 

voorzover raadpleging noodzakelijk is voor de uit te voeren werkzaamheden; 

 toestemming voor raadpleging is ook niet nodig als zorgaanbieders direct moeten handelen om 

ernstig nadeel voor cliënten te voorkomen en toestemming vragen op dat moment niet mogelijk 

is. 

Afsluitend kan worden gesteld dat de regering meer zelfbeschikking(srechten) uitdeelt, mede met het 

oog op nieuwe technologische ontwikkelingen. De vraag is echter wel of zij zich ook realiseert dat 

gebruikmaking van die mogelijkheden consequenties kan hebben voor cliënten zelf, bijvoorbeeld dat 

minder goede zorg geleverd kan worden als de cliënt de gegevensuitwisseling heeft laten blokkeren. 

Tevens komen er meer eigen verantwoordelijkheden op cliënten te rusten, zoals het al dan niet 

verlenen van toestemming voor gegevensuitwisseling of het al dan niet zelf beheren van een 

persoonlijk gezondheidsdossier. Ook kan onnodige onrust bij cliënten ontstaan na directe inzage in 

het eigen medisch dossier. De cliënten zullen op zijn minst moeten worden geïnformeerd over deze 

mogelijke nieuwe risico’s en verantwoordelijkheden. De vraag is: door wie?   

1.8 Rechtspraak 

Uit de rechtspraak blijkt onder andere hoe in de praktijk met de wetgeving (m.n. Wgbo en Wbp) 

wordt omgegaan. In de uitspraken zijn alle drie de verschijningsvormen van het informationele 

zelfbeschikkingsrecht te herkennen. Het afweerrecht is bijvoorbeeld terug te zien in het arrest 

Lindqvist van het HvJEG (verwerken van gezondheidsgegevens is verboden).786 In het licht van 

Richtlijn 95/46/EG oordeelde het Hof van Justitie EG dat het publiceren van gezondheidsgegevens op 
                                                                                 

786 HvJ EG 6 november 2003, zaak C-101/01. 
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een website verboden is, tenzij de verwerking valt onder de ontheffing van dit verbod. In het 

onderhavige geval, waarin de Zweedse mw. Lindqvist in het kader van een computercursus een 

website had ontwikkeld, is dat niet het geval. Dat betekent weer dat een dergelijke publicatie alleen 

mogelijk is, als de verwerking geschiedt met de uitdrukkelijke toestemming van de betrokkene.  

Ook in de beschikking van de Hoge Raad inzake Santander (toestemming is niet voldoende; 

verwerking moet ook voldoen aan eisen van proportionaliteit en subsidiariteit) is het afweerrecht te 

vinden.787 Volgens de Hoge Raad moet de Wbp worden uitgelegd in overeenstemming met art. 8 

EVRM. Bij elke gegevensverwerking moet zijn voldaan aan beginselen van proportionaliteit en 

subsidiariteit. Een inbreuk op de belangen van de betrokkene mag niet onevenredig zijn in verhouding 

tot het met de verwerking te dienen doel, en dit doel moet in redelijkheid niet op een andere, voor de 

betrokkene minder nadelige, wijze kunnen worden verwerkelijkt. Die verplichting tot 

belangenafweging bestaat in beginsel ook als de betrokkene toestemming heeft verleend als bedoeld 

in art. 8, aanhef en onder a, Wbp. 

Het afweerrecht komt voorts aan de orde in de uitspraak van het EHRM in de zaak I. tegen Finland 

(informatiebeveiliging is een element van het recht op respect voor het privé-leven).788 Volgens het 

Europese Hof overtrad het Finse ziekenhuis artikel 8 EVRM, die stelt dat elke burger het recht heeft 

dat zijn privacy, zijn familieleven, zijn huis en zijn correspondentie worde gerespecteerd. De 

vertrouwelijkheid van het medisch dossier valt hier ook onder, aldus het hof. Onder de zorgplicht van 

de verantwoordelijke (het ziekenhuis) vallen onder meer de plicht tot beveiliging van 

gezondheidsgegevens tegen kennisneming door ongeautoriseerde raadplegers en de plicht om het 

gebruik (de raadplegingen) van elektronische patiëntendossiers te controleren door middel van de 

logbestanden.   

Het afweerrecht is voorts aan de orde in de uitspraak van het Regionaal Tuchtcollege ’s-Gravenhage 5 

juli 2011 (waarschuwing huisarts voor abusievelijk vernietigen dossier).789 In deze zaak werd de arts 

onder andere verweten dat zij tekort is geschoten in de door haar in acht te nemen zorgvuldigheid 

door (een deel van) het originele huisartsendossier te vernietigen zonder daarvan een kopie of een 

gescande versie beschikbaar te houden. De arts had het medisch dossier vernietigd voordat, zoals de 

bedoeling was, dit was ingescand met de bedoeling dat het aan het elektronische patiëntendossier 

zou worden gekoppeld. Het College legt de arts hiervoor een waarschuwing op. 

Informationele zelfbeschikking als keuzevrijheid is terug te vinden in een drietal beschikkingen van de 

Hoge Raad over het inzagerecht in persoonsgegevens bij banken.790 Daarin gaat het om zaken waarin 

Dexia en Hollandsche Bank-Unie (HBU) de verzoekers zijn. Volgens de Hoge Raad zijn zij als houders 

en verwerkers van persoonsgegevens verplicht desgevraagd aan betrokkenen van wie persoonlijke 

gegevens zijn verwerkt en opgeslagen, toegang te verschaffen tot deze persoonsgegevens opdat deze 

zich van de juistheid en de rechtmatigheid ervan kunnen vergewissen. In deze beschikkingen geeft de 

Hoge Raad aan het recht op inzage en afschriften op grond van artikel 35 Wbp een ruime uitleg. 

Informationele zelfbeschikking als keuzevrijheid is ook aan de orde in de uitspraak van het Centraal 

                                                                                 

787 Hoge Raad 9 september 2011. LJN BQ8097. JPG 2011/186. 

788 EHRM 17 juli 2008, zaak 20511/03. 

789 RTG ’s-Gravenhage, 5 juli 2011, LJN YG1213. JPG 2011/137. 

790 Hoge Raad 29 juni 2007, LJN AZ4663 (Dexia), LJN AZ4664 (Dexia) en LJN BA3529 (Hollandse Bank-Unie). Zie over 

deze arresten ook E. Thole e.a. (red.), 50 Vragen over privacy. Deventer: Kluwer, 2010, p. 150-153. 
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Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg van 26 januari 2010: “geen betaling, geen inzage?”.791 Daarin 

overweegt het Centraal Tuchtcollege dat de arts ten onrechte van de veronderstelling uitging dat 

tegenover de verplichting aan de zijde van de arts om een afschrift van het dossier te verstrekken, de 

verplichting van de patiënt staat om de rekening voor de ingreep te betalen. Conform de Richtlijn van 

de KNMG heeft de patiënt recht op afschrift van het dossier "binnen redelijke termijn". Het niet 

nakomen van de betalingsverplichting van de patiënt maakt hierop geen uitzondering. 

Een laatste voorbeeld van rechtspraak over informationele zelfbeschikking als keuzevrijheid betreft 

een uitspraak van de Afdeling Bestuursrechtspraak van de Raad van State van 30 november 2011.792 

Een patiënt vroeg in dit geval aan het Universitair Medisch Centrum Groningen (UMCG) om 

verstrekking van de namen van de zorgverleners die inzage in haar elektronische medisch 

patiëntendossier hebben genomen. De afdeling stelt dat – anders dan de Wbp vereist – het 

ziekenhuis niet mag volstaan met het verstrekken van een overzicht van “categorieën van 

ontvangers” (groepen van interne gebruikers). De afdeling redeneert dat “raadplegen” niet hetzelfde 

is als “verstrekken” van persoonsgegevens en dat “raadplegers” of “geautoriseerden” geen 

“ontvangers” zijn.793  

Andere uitspraken waarin zelfbeschikking als keuzevrijheid centraal staat betreffen bijvoorbeeld het 

toestemmingsvereiste voor het mogen verstrekken van patiëntgegevens, ter doorbreking van het 

medisch beroepsgeheim.794  

Over informationele zelfbeschikking als zelfontplooiing zijn minder duidelijke voorbeelden te vinden. 

Een voorbeeld is de uitspraak over een patiënt met een chronische ziekte die de regie over zijn 

behandeling en alle communicatie daarover in eigen hand wilde houden: zijn huisarts mocht alleen 

na afstemming met hem eventueel contact hebben met andere artsen die deze patiënt 

behandelden.795 Het CTG te Groningen oordeelde echter dat het behoud van regie door een patient 

niet zover mag gaan dat de huisarts op medisch vlak volkomen buitenspel wordt gezet en slechts als 

postbus kan fungeren. Bovendien hebben artsen ook een eigen verantwoordelijkheid en moeten zij te 

allen tijde toetsen of hetgeen hen wordt gevraagd past binnen de Nederlandse standaard. 

Een ander voorbeeld waarin informationele zelfbeschikking als zelfontplooiing een rol lijkt te spelen is 

een uitspraak waarin een internist een waarschuwing wordt opgelegd voor het verstrekken van een 
                                                                                 

791 CTG, 26 januari 2010. GJ 2010/38/ JPG 2010/81. 

792 ABRvS 30 november 2011. LJN BU6383. JPG 2012/8. JB 2012/44 (m.nt. Overkleeft-Verburg). 

793 Deze redenering wordt bekritiseerd door prof. G. Overkleeft-Verburg in JB 2012/44. De wetgever lijkt namelijk 

nooit te hebben bedoeld om een juridisch relevant onderscheid te maken tussen het opvragen, raadplegen en 

verstrekken van persoonsgegevens. 

794 Zie bijvoorbeeld Rb Rotterdam sector civiel recht, 29 september 2010. LJN BN9944. JPG 2011/4: 

“ongevalmeldingen aan zorgverzekeraars mag alleen met uitdrukkelijke toestemming”; RTC Amsterdam 2 

november 2010. LJN YG0637. JPG 2011/24. GJ 2011/5 (m.nt. Y.M. Drewes en A.C. Hendriks): “medisch dossier 

niet meegeven aan een gezinslid”; CTG 12 april 2011. LJN YG1038. JPG 2011/101: “toestemming nodig voor 

opvragen medische informatie bij behandelend arts”; RTC Groningen 7 juni 2011. LJN YG1163. JPG 2011/134: 

“huisarts heeft toestemming nodig voor sturen kopie rapportage naar specialisten”; RTC Eindhoven 13 juli 

2011. LJN YG1222. JPG 2011/138: “waarschuwing psychotherapeut voor zonder toestemming rapporten sturen 

naar de rechtbank”; RTG Groningen 20 december 2011. LJN YG1629. JPG 2012/11: “berisping voor 

verpleegkundige die geheimhoudingsplicht schendt”. 

795 RTC Groningen, 8 mei 2012. LJN YG2012. JPG 2012/112 (“Dwingende patiënt wil te veel regie”). 
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oordeel over een patiënt aan het UWV.796 De klacht luidde dat de internist niet aan het UWV had 

mogen doorgeven dat er zijns inziens geen bezwaren waren tegen het stapsgewijs hervatten van 

werkzaamheden door diens patiënt. Onder verwijzing naar paragraaf 3.1 van de KNMG Richtlijnen 

inzake het omgaan met medische gegevens (2010), oordeelt het tuchtcollege dat een oordeel over het 

hervatten van werkzaamheden aan specifieke deskundigen moet worden overgelaten, i.c. de UWV-

arts, en vooral niet aan de behandelaar.  

Als derde en laatste voorbeeld kan worden gewezen op de uitspraak van het College bescherming 

persoonsgegevens (CBP) over Verzuimreductie.797 Het CBP concludeerde na onderzoek dat het 

verzuimbedrijf Verzuimreductie in strijd met de wet handelde door de wijze waarop het bedrijf 

medische gegevens van zieke werknemers verzamelde ten behoeve van zijn opdrachtgevers, de 

werkgevers. Uit het onderzoek blijkt dat zogeheten casemanagers van het verzuimbedrijf allerhande 

medische persoonsgegevens opvroegen en daarbij verder gingen dan noodzakelijk was voor de 

verzuimbegeleiding van de zieke werknemers. Bovendien is gebleken dat de verzamelde medische 

informatie vaak ook toegankelijk was voor de werkgevers. Het CBP wees er met name op dat met het 

gebruik van toestemming als grondslag voor gegevensverwerking in een arbeidsrelatie terughoudend 

moet worden omgegaan: “Gelet op de gezagsverhouding valt niet uit te sluiten dat een werknemer 

onder druk van de relatie waarin hij staat tot de werkgever zich gedwongen voelt toestemming te 

verlenen zodat geen sprake is van een vrije wilsuiting. Indien de werkgever de gegevensverwerking 

noodzakelijk acht, wordt de werknemer in feite geen keuze gelaten.”798 

1.9 Analyse 

Informatierechten van patiënten zijn met name te vinden in de WGBO en Wbp. Ook het wetsvoorstel 

Wcz bevat informatierechten voor patiënten. In aanvulling daarop heeft de minister van VWS in het 

wetsvoorstel cliëntenrechten bij elektronische verwerking van gegevens enkele nieuwe 

informatierechten voorgesteld. In de Gedragscode Elektronische Gegevensuitwisseling in de Zorg 

waarvan versie 1.0 is vastgesteld, zijn de onderwerpen informatie, toestemming, autorisatie en 

beveiliging nader uitgewerkt op basis van de bestaande regels in Wbp en WGBO. De internationale 

juridische context voor het recht op informationele zelfbeschikking bestaat met name uit artikel 8 

EVRM en de algemene EU Verordening bescherming persoonsgegevens die Richtlijn 95/46/EG zal 

vervangen  

De informationele zelfbeschikking lijkt door het wetsvoorstel met de nieuwe informatierechten te 

worden versterkt. Die tendens valt ook op internationaal niveau waar te nemen. Een voorbeeld 

hiervan zijn de nieuwe rechten op elektronische informatie en elektronische kopie van de verwerkte 

persoonsgegevens (artikel 15 lid 2 respectievelijk 18 lid 1 van het voorstel Algemene verordening 

gegevensbescherming). Of versterkingen als deze in alle opzichten positief zijn, is de vraag. Zoals 

gezegd kan gebruikmaking van deze nieuwe rechten immers niet alleen meer zelfbeschikking, maar 
                                                                                 

796 RTC Zwolle, 10 mei 2012. LJN YG2019. JPG 2012/113 (“Waarschuwing voor internist die oordeel verstrekt aan 

UWV”). 

797 ‘Verzuimbedrijf vernietigt op last van CBP gegevens zieke werknemers’. Persbericht College Bescherming 

Persoonsgegevens, 11 juli 2012. JPG 2012/140. 

798 College Bescherming Persoonsgegevens, Definitieve bevindingen in het ambtshalve onderzoek naar 

Verzuimreductie naar aanleiding van ‘De Verzuimpolitie’ van Zembla. ’s-Gravenhage, 3 juli 2012. 
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ook nieuwe risico’s en verantwoordelijkheden voor patiënten met zich meebrengen. Als de wetgever 

hier voor kiest, kan de consequentie zijn dat de hulpverlener er primair voor verantwoordelijk wordt 

de patiënt te informeren over de (nadelige) gevolgen die kunnen optreden indien deze van bepaalde 

zelfbeschikkingsrechten gebruik maakt. Er komt met andere woorden in die nieuwe situatie een 

nieuwe ‘informatieplicht’ op de schouders van hulpverleners te rusten, die gericht is op het zoveel 

mogelijk ondersteunen van informationele zelfbeschikking en het maken van verstandige keuzen in 

dat verband.  

Dit hoofdstuk heeft aangetoond dat er verschillende dimensies van informationele zelfbeschikking in 

wetgeving zijn terug te vinden. Dat geldt bijvoorbeeld voor de geheimhouding jegens derden 

(beroepsgeheim, toestemming), recht op informatie en op niet-weten, recht op inzage en afschrift, 

recht op c.q. plicht tot bewaren en vernietigen, alsmede het blokkeringsrecht.  

Het is echter niet eenvoudig om in zijn algemeenheid patiëntenrechten te onderscheiden in termen 

van de drie dimensies van zelfbeschikking: afweerrecht, keuzevrijheid en zelfontplooiing. Welke zijn 

afweerrechten (vrijheid van): recht op niet-weten, toestemming/geheimhouding, bewaren en 

vernietigen? En welke zijn gericht op keuzevrijheid en zelfontplooiing (vrijheid tot): toestemming voor 

doorbreking geheimhouding, inzage en afschrift, vernietiging? Een aantal patiëntenrechten vertonen 

kenmerken van meer dan één zelfbeschikkingsaspect.  
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2  

Zelfbeschikking en het EPD  

I n l e i d i n g  

In dit hoofdstuk staat het subthema EPD centraal in relatie tot informationele zelfbeschikking.799 De 

maatschappelijke en politieke discussie die is gevoerd rond het wetsvoorstel tot invoering van een 

landelijk EPD heeft ook gevolgen gehad voor het denken over informationele zelfbeschikking in de 

gezondheidszorg.  

In deze paragraaf wordt de ontwikkeling van een landelijke infrastructuur voor elektronische 

gegevensuitwisseling geschetst (voorheen EPD). Vervolgens wordt geschetst welke wet- en 

regelgeving van toepassing is daarop, nu het wetsvoorstel tot regulering van de gegevensuitwisseling 

via een landelijke infrastructuur is verworpen.800 Vervolgens wordt aan de hand van een 

werkdocument van de EU ‘Groep Gegevensbescherming Artikel 29’ de toepasselijkheid van de Wbp 

beschreven van de privacywetgeving op elektronische patiëntendossiers. Voorts wordt kort 

uiteengezet wat over dit onderwerp is besproken tijdens de workshops die gehouden zijn in het kader 

van dit onderzoek. Tot slot volgt een analyse van het voorafgaande. 

2.1 Landelijk EPD 

In het door de Eerste Kamer verworpen wetsvoorstel voor het landelijke EPD was voor alle burgers een 

opt-out mogelijkheid opgenomen: het recht om niet mee te doen met de uitwisseling van je 

patiëntgegevens via de landelijke infrastructuur. Dat recht kan als een afweerrecht worden gezien. Na 

de verwerping van het wetsvoorstel is in de praktijk – gedwongen door de geldende wetgeving – 

uitdrukkelijke toestemming vooraf nodig (opt-in). Deze vorm van zelfbeschikking kan als een uiting 

van keuzevrijheid worden beschouwd. 

 
                                                                                 

799 Zie ook L.F. Markenstein, Juridische hordes op de route naar een elektronisch patiëntendossier (EPD) in de zorg; 

een inventarisatie van de stand van zaken. Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 2005, p. 368-383, waarin o.a. wordt 

ingegaan op de zeggenschap van patiënten over gegevensverstrekking. 

800 Zie ook P.J. Hustinx: Informatietechnologie in de gezondheidszorg. Preadvies voor de jaarvergadering van de 

Vereniging voor Gezondheidsrecht, 1999; en mr. drs. T.F.M. Hooghiemstra, Privacy bij ICT in de zorg. Bescherming 

van persoonsgegevens in de informatie-infrastructuur voor de gezondheidszorg. College bescherming 

persoonsgegevens, december 2002. Achtergrondstudie en Verkenningen 26. Zie ook T. Hooghiemstra, Tien jaar 

Privacy, Zorg en Informatie. Privacy & Informatie 2011, 197 (Themanummer: Tien jaar Wbp). 
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Op 5 april 2011 verwierp de Eerste Kamer unaniem het wetsvoorstel Kaderwet elektronische 

zorginformatie-uitwisseling, dat de uitwisseling van patiëntgegevens via het Landelijk Schakelpunt 

(LSP) wettelijk zou moeten regelen.801 In de volksmond werd dit ten onrechte wel het wetsvoorstel 

EPD genoemd. Het LSP bevat echter geen nieuw elektronisch dossier met patiëntgegevens, maar geeft 

via het burgerservicenummer van een patiënt weer welke zorgverlener(s) er medische gegevens over 

deze patiënt elektronisch beschikbaar heeft c.q. hebben gesteld voor elektronische raadpleging.802 

Vooralsnog werd de gegevensuitwisseling beperkt tot huisartswaarneemgegevens en 

medicatiegegevens. Voor huisartsen respectievelijk apothekers en voorschrijvers zou een beperkte set 

gegevens raadpleegbaar worden bij andere huisartsen c.q. apothekers en voorschrijvers. Het door de 

Eerste Kamer verworpen wetsvoorstel ging er van uit dat de toestemming van de burger voor 

opneming van diens verwijsgegevens in de verwijsindex van het LSP mocht worden verondersteld. 

Het wetsvoorstel gaf de burger wel het recht om bezwaar te maken tegen deze opneming. Een 

dergelijke bezwaarmogelijkheid wordt ook wel “opt-out” genoemd. Voor de daadwerkelijke 

raadpleging door een zorgverlener moest de burger wel uitdrukkelijk toestemming verlenen.  

Met de verwerping van dit wetsvoorstel leek ook een einde te komen aan het gebruik van het LSP. Op 

21 december 2011 presenteerden vier koepelorganisaties van huisartsen (LHV), apothekers (KNMP), 

huisartsenposten (VHN) en ziekenhuizen (NVZ) hun doorstartmodel.803 Het beschrijft op welke wijze 

met het LSP kan worden gewerkt en voorziet in de overgang vanuit de toenmalige situatie naar de 

doorstartsituatie. Daarbij komen aan de orde de inrichting van de verantwoordelijke voor de 

gegevensverwerking, het inrichten van de gegevensverwerking met uitdrukkelijke toestemming, 

overeenkomstig de zienswijze van het CBP van 16 augustus 2011 en de omgang met vastgelegde 

indexgegevens.804 

In het doorstartmodel zijn de volgende doelstellingen verwerkt: 

a betere en veiliger zorg door gegevens beschikbaar te hebben voor de waarneming en 

medebehandeling en voor het uitvoeren van de richtlijn overdracht van medicatiegegevens en 

door het doorvoeren van gemeenschappelijke standaarden voor registratie en 

gegevensuitwisseling; 

b bevorderen van doelmatigheid in de zorg door verminderen van administratieve lasten en van 

overdrachtsproblemen; 

c behoud van door de zorg geleverde investeringen in de infrastructuur, aanpassingen van hun 

systemen, ingevoerde standaardisatie en ervaringen en knowhow. 

De zorgverleners gaan daarbij uit van de volgende uitgangpunten: 
                                                                                 

801 Wijziging van de Wet gebruik burgerservicenummer in de zorg in verband met de elektronische 

informatieuitwisseling in de zorg. Kamerstukken 31 466. Zie hierover uitvoerig M.C. Ploem, ‘Naar een landelijk 

EPD: kanttekeningen bij wetsvoorstel 31466’,  TvGR 2010, p. 264-284. 

802 Vgl. Hooghiemstra, a.w., 2007, waarin deze de decentrale opslag van medische dossiers in Nederland vergelijkt 

met de centrale opslag van medische dossiers in het Verenigd Koninkrijk. 

803 LHV, KNMG, VHN, NVZ, “Vertrouwd, veilig en beheersbaar” (doorstartmodel elektronische gegevensuitwisseling 

in de zorg met behulp van het hergebruik van onderdelen van de landelijke infrastructuur en de juridische 

aspecten ervan), 21 december 2011. 

804 College bescherming persoonsgegevens, Zienswijze CBP over doorstartmodel voor landelijke uitwisseling 

medische gegevens, 9 augustus 2011. 
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a de relatie patiënt – zorgverleners is leidend voor de gekozen oplossingen; 

b randvoorwaarden worden gevormd door wet en regelgeving (zoals de Wbgo, de Wbp en de Kwz) 

en de toezichtkaders van IGZ en de zienswijze van het CBP. 

De zorgverleners realiseren zich bovendien dat de door hen gekozen opzet voor gegevensuitwisseling 

gebaseerd moet zijn op breed maatschappelijk vertrouwen.805 

De Vereniging van zorgaanbieders voor zorgcommunicatie (VZVZ) is de nieuwe verantwoordelijke, 

zoals bedoeld in de Wbp, voor de landelijke infrastructuur.806 De vereniging bestaat uit 

zorgaanbieders die gebruik willen maken van en toegang willen hebben tot de landelijke 

infrastructuur voor zorgcommunicatie (voorheen het LSP). Bedrijfsartsen, verzekeringsartsen en 

keuringsartsen zijn uitgesloten van deelname. 

In het kader van de uitwisseling via de infrastructuur voor zorgcommunicatie kunnen op diverse 

momenten persoonsgegevens worden verwerkt. Het doorstartmodel onderscheidt de volgende 

vormen van verwerkingen van persoonsgegevens: 

a het vastleggen van gegevens in het kader van de behandelrelatie, voor zover van toepassing voor 

een goede hulpverlening, in het dossier van de behandelaar en in een voor raadpleging door 

andere hulpverleners bestemd gedeelte daarvan; 

b het verstrekken van gegevens ten behoeve van de verwijsindex; 

c het verwerken van gegevens verkregen van hulpverleners in een verwijsindex en het openstellen 

van die verwijsindex ter raadpleging door bij VZVZ aangesloten hulpverleners; 

d het raadplegen van de verwijsindex door bij VZVZ aangesloten hulpverleners; 

e het, na controle van autorisaties van daarom verzoekende hulpverleners, openstellen van 

gegevens in het dossier van andere hulpverleners; 

f het raadplegen van gegevens in een daarvoor opengesteld gedeelte van het dossier van andere 

hulpverleners (voor zover van belang in verband met het verlenen van goede zorg of 

behandeling). 

De gegevensverwerkingen genoemd onder c en e zijn de verwerkingen waarvoor de VZVZ als 

verantwoordelijke optreedt. Voor de overige verwerkingen zijn de afzonderlijke zorgaanbieders c.q. de 

houders van de brondossiers verantwoordelijk. 

De zorgaanbieders schrijven in het doorstartmodel voorts, dat zijn van mening zijn dat primair de 

keuze van de patiënt bepalend is voor de gegevensuitwisseling. Dat houdt in dat voor de aanmelding 

van de gegevens van de patiënt bij het systeem en het opnemen van gegevens in de verwijsindex 

patiënten uitdrukkelijke toestemming moeten verlenen. Daarmee wordt aangesloten bij de 

zienswijze van het CBP. Daarin zet het CBP uiteen dat de enige rechtmatige grondslag voor de VZVZ 

om persoonsgegevens van patiënten op te mogen nemen in de infrastructuur voor zorgcommunicatie 
                                                                                 

805 LHV, KNMG, VHN, NVZ, “Vertrouwd, veilig en beheersbaar” (doorstartmodel elektronische gegevensuitwisseling 

in de zorg met behulp van het hergebruik van onderdelen van de landelijke infrastructuur en de juridische 

aspecten ervan), 21 december 2011, p. 2. 

806 Zie ook http://www.vzvz.nl/ (laatst bezocht op 1 mei 2012).  
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de uitdrukkelijke toestemming van artikel 23, eerste lid, onder a, Wbp is. De VZVZ is volgens het CBP 

geen ‘hulpverlener of instelling voor gezondheidszorg’ en ook niet ‘rechtstreeks betrokken bij de 

uitvoering van de behandelingsovereenkomst’, waardoor een uitzondering op het verbod om 

patiëntgegevens te mogen verwerken op grond van artikel 21, eerste lid, onder a, Wbp en artikel 

7:457, tweede lid, BW niet mogelijk is. 

In het doorstartmodel moet elke zorgaanbieder die gegevens uit het dossier van zijn patiënt voor 

raadpleging (pull) door andere zorgaanbieders (voorafgaand) beschikbaar wil stellen, toestemming 

vragen aan de patiënt. De zorgaanbieder legt de toestemming of het onthouden van toestemming 

vast in zijn eigen zorginformatiesysteem. Een patiënt kan een eenmaal gegeven toestemming 

intrekken bij de zorgaanbieder of zorgaanbieders. De zorgaanbieder registreert vervolgens het 

bezwaar in zijn eigen systeem, verwijdert de aanmelding op de verwijsindex en stelt de 

patiëntgegevens die hij van de patiënt beheert niet langer beschikbaar.  

Voor de overgang van de opt-out regeling, zoals die gold voor de opslag van persoonsgegevens in het 

LSP tot 2012, naar de opt-in regeling die geldt vanaf 1 januari 2012, wordt een overgangstermijn van 

een jaar gehanteerd.807 De VZVZ, die vanaf 1 januari 2012 de verantwoordelijke is voor de 

infrastructuur voor zorgcommunicatie, is niet zonder meer bevoegd om de gegevens van alle 8,5 

miljoen burgers uit het voormalige LSP te verwijderen. Sinds de start van het LSP zijn zorgverleners die 

hun patiënten bij het LSP hebben aangemeld immers (mede) afhankelijk van deze informatie om 

goede zorg te kunnen (blijven) verlenen. Een overgangsfase is nodig om die burgers gelegenheid te 

geven uitdrukkelijke toestemming te verlenen zonder de kwaliteit van zorg die zij ontvangen en 

daarmee van hun gezondheid, in gevaar te brengen. Er is gekozen voor een overgangsperiode van een 

jaar. Patiënten die intensieve zorg ontvangen, zoals bij chronische aandoeningen, hebben meestal 

binnen een jaar wel een keer contact met hun zorgaanbieder. Die zorgaanbieder kan de patiënt dan 

om diens uitdrukkelijke toestemming vragen voor handhaving van diens gegevens in de 

infrastructuur voor zorgcommunicatie. Van patiënten die op 1 januari 2013 geen uitdrukkelijke 

toestemming is verkregen zullen de burgerservicenummers worden verwijderd uit de infrastructuur 

voor zorgcommunicatie. Per 1 januari 2012 is het daarom ook niet langer toegestaan voor 

zorgaanbieders om patiënten zonder hun uitdrukkelijke toestemming aan te melden bij de 

infrastructuur. 

2.2 Wet- en regelgeving 

Op de uitwisseling van patiëntgegevens via de landelijke infrastructuur zijn de regels van de WGBO 

en Wbp van toepassing. De WGBO is vooral van belang voor het verlenen van toestemming door 

patiënten aan hulpverleners om hun beroepsgeheim te mogen doorbreken. De Wbp is van belang 

omdat de elektronische gegevensuitwisseling een vorm is van geautomatiseerde verwerking van 
                                                                                 

807 ‘Overgang naar uitdrukkelijke toestemming’. Beleidsnota VWS. Bijlage bij de brief van de minister van 

Volksgezondheid, Welzijn en Sport aan de Voorzitter van de Tweede Kamer der Staten Generaal, d.d. 19 januari 

2012, inzake de doorstart van het LSP. Deze brief en bijlagen zijn beschikbaar op internet: 

http://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/elektronisch-patientendossier/documenten-en-

publicaties/kamerstukken/2012/01/19/kamerbrief-over-doorstart-van-de-bestaande-landelijke-infrastructuur-

voor-uitwisseling-van-medische-gegevensv2.html (laatst bezocht op 6 februari 2012). 
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persoonsgegevens. Welke rechten patiënten hebben op grond van de WGBO en Wbp is uiteengezet in 

paragraaf 2. Door de verwerping van het ‘EPD-wetsvoorstel’ door de Eerste Kamer, zijn landelijke en 

regionale uitwisselingen van patiëntgegevens onderworpen aan de bestaande wet- en regelgeving, in 

het bijzonder dus de WGBO en Wbp. 

In paragraaf 2 is reeds gewezen op een aantal nieuwe informatierechten die de minister aan 

patiënten wil toekennen in de Wcz. Die nieuwe informatierechten vloeien rechtstreeks voort uit de 

politieke discussies die omtrent het ‘wetsvoorstel EPD’ zijn gevoerd.808  

Deze regels zijn tevens nader uitgewerkt in de Gedragscode EGiZ, welke zich niet beperkt tot 

regionale uitwisseling van patiëntgegevens, maar tevens bedoeld is voor de uitwisseling via de 

landelijke infrastructuur: de gedragscode is gericht op “alle vormen van elektronische informatie-

uitwisseling in het kader van de zorgverlening”.809 Zoals gezegd (par. 2.7) bevat de Gedragscode 

onder meer bepalingen met betrekking tot informatie en toestemming. 

2.3 Wbp toegepast op EPD 

Op 15 februari 2007 heeft de Groep Gegevensbescherming Artikel 29 het ‘Werkdocument inzake de 

verwerking van persoonsgegevens betreffende gezondheid in elektronische medische dossiers (EMD)’ 

vastgesteld.810 Daarin geeft de Artikel 29 Groep richtsnoeren voor de interpretatie van de 

toepasselijke wetgeving ter bescherming van persoonsgegevens met betrekking tot EMD-systemen 

en geeft zij uitleg over enkele algemene beginselen. De wetgeving die in dit document met name 

wordt bedoeld is Richtlijn 95/46/EG, welke in Nederland is geïmplementeerd door middel van de 

Wbp. In feite bevat dit werkdocument dus tevens een interpretatie van de toepassing van de Wbp op 

de verwerking van persoonsgegevens in elektronische patiëntendossiers. Het werkdocument geeft 

aan welke vereisten op het gebied van gegevensbescherming voor het opzetten van EMD-systemen 

van toepassing zijn en welke waarborgen daarbij in acht moeten worden genomen. 

De Artikel 29 Groep omschrijft een EMD-systeem als volgt: 

“Een volledig medisch dossier of soortgelijke documentatie van de fysieke en mentale 

gezondheidstoestand van een individu in het heden en het verleden, dat in elektronische vorm is opgezet 

en deze gegevens onmiddellijk beschikbaar maakt ten behoeve van medische behandeling en andere 

nauw daarmee samenhangende doeleinden.” 

Met betrekking tot het kader dat van toepassing is op EMD-systemen wijst de Artikel 29 Groep op 

overweging 2 van Richtlijn 95/46/EG dat als volgt luidt: 

                                                                                 

808 Zie de brief van de minister van VWS aan de Tweede Kamer, d.d. 27 juni 2011 (Juridische analyse elektronische 

gegevensuitwisseling in de zorg) n.a.v. de verwerping van het EPD-wetsvoorstel door de Eerste Kamer en de 

daarbij aangenomen moties X en Y van het lid Tan c.s. 

809 Gedragscode Elektronische Gegevensuitwisseling in de Zorg, versie 1.0 (mei 2012), p. 2. 

810 Deze ‘Artikel 29 Groep’ is een onafhankelijk adviesorgaan, gebaseerd op artikel 29 van EU Richtlijn 95/46/EG,  

bestaande uit vertegenwoordigers van de privacytoezichthouders uit de lidstaten, de Europese Data Protection 

Supervisor en de Europese Commissie. 
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“[…] dat de systemen voor de verwerking van gegevens ten dienste van de mens staan; dat zij de 

fundamentele rechten en vrijheden en inzonderheid de persoonlijke levenssfeer van natuurlijke 

personen, ongeacht hun nationaliteit of verblijfplaats, moeten eerbiedigen en tot de economische en 

sociale vooruitgang, tot de ontwikkeling van het handelsverkeer en tot het welzijn van de individuen 

moeten bijdragen.” 

In het werkdocument wijst de Artikel 29 Groep erop dat artikel 8, lid 1, van de Richtlijn 

Gegevensbescherming 95/46/EG (d.i. art. 16 Wbp) een algemeen verbod bevat op de verwerking van 

persoonlijke gegevens die de gezondheid betreffen, en bespreekt vervolgens de mogelijke toepassing 

van de uitzonderingsbepalingen van artikel 8, leden 2, 3 en 4, van de richtlijn in de context van EMD-

systemen, waarbij wordt benadrukt dat die uitzonderingsbepalingen in strikte zin moeten worden 

geïnterpreteerd. 

De Groep Artikel 29 geeft ook enkele overwegingen over een geschikt juridisch kader voor EMD-

systemen en doet aanbevelingen voor elf punten waarvoor in het kader van EMD-systemen speciale 

waarborgen zouden moeten worden geboden om de bescherming van de gegevens van patiënten en 

individuen te garanderen. Die punten zijn: 

1 eerbiediging van het zelfbeschikkingsrecht van patiënten; 

2 identificatie en authenticatie van patiënten en zorgverleners; 

3 autorisatie voor de toegang tot EMD’s met het oog op lezen en schrijven van het EMD; 

4 gebruik van EMD’s voor andere doeleinden; 

5 organisatorische opzet van een EMD-systeem; 

6 categorieën van in het EMD opgeslagen gegevens en wijze van presentatie; 

7 internationale doorgifte van medische dossiers; 

8 gegevensbeveiliging; 

9 transparantie; 

10 aansprakelijkheidskwesties; 

11 controlemechanismen voor de verwerking van in EMD’s opgenomen gegevens. 

De eerste aanbeveling (“eerbiediging van het zelfbeschikkingsrecht van patiënten”) werkt de Artikel 

29 Groep als volgt uit: 

Een EMD-systeem hoeft niet geheel uit te gaan van toestemming als juridische grondslag 

(artikel 8, lid 2), maar het eigen oordeel van de patiënt over de gevallen waarin en de wijze waarop 

zijn gegevens worden gebruikt, moet als belangrijke waarborg wel een aanzienlijke rol spelen. 

In het verlengde hiervan wijst de Artikel 29 Groep er op dat “akkoord” van de betrokkene iets anders 

kan zijn “toestemming” in de zin van de richtlijn (en van de Wbp). De Artikel 29 Groep wijst er op dat 

een akkoord als waarborg niet noodzakelijk op opt-in basis hoeft te zijn gegeven: “afhankelijk van de 

situatie kan de patiënt ook de mogelijkheid worden geboden zelf zijn oordeel te geven in de vorm van 

een opt-out / het recht om te weigeren”. 

In het wettelijk kader voor de invoering van een EMD-systeem moet volgens de Artikel 29 Groep wel 

een regel worden opgenomen dat voor het vastleggen van gegevens in een EMD en de toegang tot 
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dergelijke gegevens een reeks steeds striktere opt-in vereisten moet gelden (met name bij de 

verwerking van potentieel bijzonder schadelijke gegevens zoals psychiatrische gegevens, gegevens 

over abortus e.d., bijvoorbeeld via ‘gesloten enveloppen’) en opt-out mogelijkheden voor minder 

privacygevoelige gegevens: “Daarmee kan enerzijds de noodzakelijke beschermingsgraad en 

anderzijds de nodige praktische uitvoerbaarheid en flexibiliteit worden gewaarborgd.”  

Voorts stelt de Artikel 29 Groep dat het in principe voor de patiënt altijd mogelijk moet zijn, als hij dat 

verkiest, om te voorkomen dat medische gegevens die bij de behandeling door een zorgverlener zijn 

ingevoerd, aan andere zorgverleners worden verstrekt. Daarbij moet ook worden overwogen op welke 

wijze de intrekking van toegang tot de gegevens in een EMD moet worden geregeld: de gegevens 

waartoe geen toegang mag worden verkregen kunnen worden gemaskeerd zodat zij onvindbaar zijn, 

of er kan met een bericht worden gemeld dat er meer gegevens zijn, maar dat die slechts in specifieke 

gevallen mogen worden geraadpleegd. 

Tot slot veronderstelt de Artikel 29 Groep dat niemand mag worden gedwongen om aan een EMD-

systeem deel te nemen en dat in het juridische kader voor de invoering van een EMD-systeem moet 

worden voorzien in (procedures voor) de mogelijke volledige terugtrekking uit een EMD-systeem. 

Geregeld moet worden of in een dergelijk geval de gegevens in het EMD-systeem volledig moeten 

worden gewist, of dat alleen verdere toegang tot de gegevens moet worden voorkomen. De keuze zou 

aan de betrokkene kunnen worden gelaten. 

2.4 Empirisch onderzoek 

Uit de vragenlijst die in november 2011 aan de leden van het Consumentenpanel Gezondheidszorg 

van het NIVEL is gestuurd (Keuzes in de zorg), bleek onder meer dat de meeste respondenten absoluut 

geen idee hebben (38%) of niet zeker weten (33%) welke zorgverleners er allemaal toegang hebben 

tot hun medische gegevens (N=821). 

In februari 2012 publiceerde het NIVEL het rapport Het landelijk elektronische patiëntendossier.811 

Leden van het Consumentenpanel Gezondheidszorg van het NIVEL ontvingen begin maart 2011 een 

vragenlijst over, onder andere, de informatievoorziening rond het landelijke EPD. Uit dat onderzoek 

komt naar voren dat de meeste burgers het (heel) belangrijk vinden om zelf te kunnen kiezen welke 

zorgverleners toegang kunnen krijgen tot hun medische gegevens via het landelijk EPD. Minister 

Schippers liet de Tweede Kamer in juni 2011 weten dat zij voornemens was om een recht van de 

cliënt om (een) bepaalde (categorie van) hulpverleners op voorhand uit te sluiten van de 

gegevensuitwisseling op te nemen in de Wet cliëntenrechten zorg.812 Uit het NIVEL-onderzoek blijkt 

dat patiënten hun huisarts het minst vaak zouden willen uitsluiten, maar zorgverzekeraars, bedrijfs- 

en verzekeringsartsen het vaakst geheel zou willen uitsluiten van gegevensuitwisseling via de 

landelijke infrastructuur. Daarbij lijken jongeren en hoger opgeleiden de meeste waarde te hechten 

aan een mogelijkheid om zorgverleners uit te kunnen sluiten.  

Uit de workshops (28 maart 2012) gehouden in het kader van dit onderzoek kwam naar voren dat 
                                                                                 

811 Willem Masman, Anne Brabers, Margreet Reitsma-van Rooijen, Judith de Jong, Het landelijk elektronisch 

patiëntendossier. De kennis en voorkeuren van burgers in Nederland met betrekking tot het landelijk EPD. Utrecht: 

NIVEL, 2012. 

812 Kamerstukken II, 2010/11, 27 592, nr. 82. 
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patiënten voldoende zeggenschapsrechten lijken te hebben. Zeggenschapsrechten worden belangrijk 

gevonden vanwege de ontwikkeling van papieren naar elektronische dossiers. Ook zouden er steeds 

meer gegevens worden vastgelegd. Tegelijkertijd kwam naar voren dat patiënten in de sector ggz 

onvoldoende zeggenschap hebben over het gebruik van hun gezondheidsgegevens. Zo zou de sector 

nogal eens terughoudend zijn met het verlenen van inzage in het eigen dossier en zou vernietiging 

van het dossier nogal eens niet mogelijk zijn of niet worden toegestaan. Soms zou de dossiervoering 

in de ggz ook gebrekkig zijn. Anderzijds is het vaak moeilijk om van een eenmaal gestelde diagnose af 

te komen. 

2.5 Analyse 

In relatie tot elektronische patiëntendossiers kan worden geconcludeerd dat de informationele 

zelfbeschikking voor burgers niet alleen is gerealiseerd, maar sinds het verwerpen van het 

wetsvoorstel door de Eerste Kamer zelfs is versterkt. Konden burgers volgens het wetsvoorstel hun 

recht op informationele zelfbeschikking uitoefenen door bezwaar te maken (opt-out) tegen de 

uitwisseling van hun gezondheidsgegevens via het LSP, na de doorstart van het LSP moet de burger 

vooraf uitdrukkelijk toestemming (opt-in) daarvoor geven. Dit kan derhalve als een versterking 

worden gezien van het recht op informationele zelfbeschikking. Het informationele 

zelfbeschikkingsrecht heeft hiermee vooral gestalte gekregen als afweerrecht (recht om niet mee te 

hoeven doen met het LSP) en als keuzevrijheid (de vrijheid om te kiezen voor de uitwisseling van 

gezondheidsgegevens via het LSP). Voorts heeft de dossierraadpleger dan nog wel de uitdrukkelijke 

toestemming nodig om die gegevens te mogen opvragen. 

De verschuiving van opt-out naar opt-in, voor zover het gaat om de beschikbaarstelling van 

gezondheidsgegevens van patiënten voor raadpleging door andere zorgaanbieders, kent ook 

doorwerking in de uitwisseling van gezondheidsgegevens op lokaal en regionaal niveau. Zoals we 

gezien hebben wordt in de concept-gedragscode EGiZ de uitdrukkelijke toestemming verlangd 

alvorens patiënten mogen worden opgenomen in de verwijsindex van het LSP. Dit geldt althans voor 

het uitwisselen van gegevens via pull-verkeer. De uitwisseling via push-verkeer is toegestaan zonder 

uitdrukkelijke toestemming als de persoonsgegevens uitsluitend worden verzonden aan een of meer 

zorgaanbieders die een behandelrelatie hebben met de patiënt of als persoonsgegevens worden 

verzonden aan een groep van zorgverleners (bijvoorbeeld een maatschap) waarbij de zorgverlener die 

de behandelrelatie met de patiënt heeft is aangesloten. 
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3  

Verhouding ‘WGBO-dossier’ en PGD 

I n l e i d i n g  

Het tweede subthema dat centraal staat in dit hoofdstuk is de verhouding tussen WGBO-dossier en 

persoonlijk gezondheidsdossier (PGD). Eerst wordt ingegaan op het juridisch kader voor 

patiëntendossiers, de doelen en de inhoud ervan. Vervolgens wordt ingegaan op de mogelijke rol en 

betekenis van PGD’s in verhouding tot het WGBO-dossier. Daarna wordt ingegaan op de toepassing 

van wet- en regelgeving op PGD’s. Na een kort overzicht van hetgeen hierover in de workshops aan de 

orde is gesteld, wordt afgesloten met een analyse. 

3.1 Het ‘WGBO-dossier’  

Artikel 7:454, eerste lid, BW schrijft voor dat een arts een dossier inricht met betrekking tot de 

behandeling van een patiënt: 

“De hulpverlener richt een dossier in met betrekking tot de behandeling van de patiënt. Hij 

houdt in het dossier aantekening van de gegevens omtrent de gezondheid van de patiënt en de 

te diens aanzien uitgevoerde verrichtingen en neemt andere stukken, bevattende zodanige 

gegevens, daarin op, een en ander voor zover dit voor een goede hulpverlening aan hem 

noodzakelijk is.” 

Ook de KNMG Richtlijnen inzake omgaan met medische gegevens (2010) kennen deze dossierplicht 

voor artsen.  

Kenmerkend voor het patiëntendossier is dat een hulpverlener wettelijk verplicht is om het aan te 

leggen. Het belang van die dossierplicht is ten eerste dat het is bedoeld om een goede hulpverlening 

aan de patiënt te garanderen doordat de hulpverlener kan beschikken over relevante informatie over 

die patiënt. Het gaat dan bijvoorbeeld om informatie over onderzoeken en behandelingen die door de 

hulpverlener zelf of door andere hulpverleners eerder zijn uitgevoerd. Behalve voor de hulpverlener 

zelf, geldt dit belang ook bij situaties van consultatie en mede-betrokkenheid van collega’s, bij 

waarneming of bij overdracht van een praktijk. Ten tweede is de dossierplicht van belang voor de 

verantwoording en toetsbaarheid van het handelen van een hulpverlener. Van hulpverleners wordt 

steeds meer verwacht dat zij zich transparant en toetsbaar opstellen. Bij meningsverschillen met 
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patiënten of bij intercollegiale of kwaliteitstoetsing van het handelen van de hulpverlener kan 

informatie uit het patiëntendossier nodig zijn. Daarvoor is een zorgvuldig bijgehouden 

patiëntendossier onmisbaar.813 

Artikel 7:454, eerste lid, BW geeft slechts in algemene zin aan waaruit de inhoud van een dossier 

moet bestaan, zoals bedoeld in de WGBO (hierna: “patiëntendossier”). Artikel 7:454 BW noemt slechts 

het maken van aantekeningen betreffende het eigen handelen en het opnemen van gegevens van 

anderen (“andere stukken”). Dat mogen dan alleen gegevens zijn die noodzakelijk zijn voor een goede 

hulpverlening in de toekomst. In zorginstellingen, zoals ziekenhuizen, wordt mede onder invloed van 

het gebruik van ICT in de zorg, wel eens de vraag gesteld welke informatie er precies tot het 

patiëntendossier moet worden gerekend. Dit mede in verband met de reikwijdte van het recht op 

inzage en afschrift van patiënten. Het antwoord op die vraag luidt dat alle gegevens die in een 

instelling over een patiënt beschikbaar zijn, gezamenlijk het dossier van de patiënt vormen. 

Daaronder vallen onder meer de medische gegevens, administratieve gegevens en verpleegkundige 

gegevens.814 

Wat er precies in een patiëntendossier moet staan – en wat niet – is mede afhankelijk van de aard en 

context van de hulpverlening. Zo zal een huisarts andere gegevens vastleggen dan een medisch 

specialist in een ziekenhuis of een psychotherapeut. Afhankelijk van het geval kan een 

patiëntendossier een combinatie bevatten van de volgende informatie:815 

 de diagnose; 

 de (resultaten van) uitgevoerde onderzoeken; 

 aantekeningen van gesprekken met of verklaringen van de patiënt; 

 schriftelijke (wils)verklaringen van de patiënt; 

 het behandelingsplan en voortgangsrapportages; 

 (samenvattingen van) verpleegkundige rapportages; 

 röntgenfoto’s en uitslagen van laboratoriumonderzoeken; 

 bevindingen en opvattingen van vroegere hulpverleners en/of geraadpleegde deskundigen; 

 anesthesie- en operatieverslagen; 

 verwijs- en ontslagbrieven; 

 stukken naar aanleiding van klachten of claims (niet alle informatie daarover). 

In het hierboven aangehaalde rapport “Dossier en bewaartermijnen”, wordt een onderscheid 

gemaakt in gegevenssets die persoonsgebonden gegevens bevatten en die welke bestaan uit 

episodegebonden gegevens. Dit onderscheid werd gemaakt met het oog op de eventuele 

mogelijkheid om een patiëntendossier zodanig in te delen dat selectieve bewaring van 
                                                                                 

813 Zie ook: J. Legemaate, a.w. (2000), p. 18. 

814 KNMG Richtlijnen inzake het omgaan met medische gegevens (2010), p. 2 e.v. 

815 Zie hierover o.a. J. Legemaate, Verantwoordingsplicht en aansprakelijkheid in de gezondheidszorg. Deventer 1997, 

p. 149; J. Legemaate, Inhoud en betekenis van het medisch dossier. In: J. Legemaate (eindred.),  Knelpunten rond 

het medisch dossier. Lelystad: Koninklijke Vermande 2000, p. 15 e.v.; J.M. Witmer, R.P. de Roode (eindred.), Van 

wet naar praktijk. Implementatie van de WGBO. Deel 3. Dossier en bewaartermijnen. Utrecht: KNMG, 2004, p. 18 

e.v. 
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patiëntendossiers mogelijk is. Episodegebonden gegevens zijn gegevens die van belang zijn in een 

bepaalde ziekteperiode. Een voorbeeld is het gegeven dat bij een patiënt recentelijk bloedarmoede is 

vastgesteld dat het gevolg is van een heftige menstruatie, veroorzaakt door een afwijking aan de 

baarmoeder. Daaraan wordt de patiënt geopereerd, waarna het probleem met de bloedarmoede is 

opgelost. De informatie over de bloedarmoede is dus belangrijk voor deze specifieke behandeling.  

Persoonsgebonden gegevens daarentegen zijn gegevens die van belang zijn gedurende het hele leven 

van de patiënt. Een voorbeeld is een chronische bloedziekte waaraan een patiënt lijdt. Bloedarmoede 

is dan een gegeven waarmee de hulpverlener bij iedere ingreep rekening zal moeten houden. 

In het verlengde hiervan wijzen we er op dat de IGZ in de Staat van de gezondheidszorg 2011 

aanbeveelt om “Een kernset te ontwikkelen van gegevens waarmee de gezondheidstoestand van 

patiënten gestructureerd is samengevat.”816 De IGZ richt deze aanbeveling tot de veldpartijen en 

brancheorganisaties. De IGZ kondigt daarbij tevens aan dat zodra de veldpartijen de standaarden 

(voor terminologie en technische standaarden) en de kernset hebben vastgesteld, de inspectie deze 

zal opnemen in haar toezicht. Indien veldpartijen deze standaarden en kernset niet vaststellen voor 1 

januari 2013 zal de inspectie ze zelf vaststellen. In reactie hierop stelde het Zorgportaal Rijnmond dat 

het voldoet aan beide eisen van de IGZ: Zorgportaal Rijnmond heeft een Medisch Kerndossier dat 

voldoet aan de internationale standaard Continuity of Care Document (CCD).817 

Het lijken vooralsnog met name de genoemde “persoonsgebonden gegevens” of de gegevens die deel 

uitmaken van een kernset of kerndossier, die (mede) door patiënten zelf bijgehouden kunnen worden. 

Patiënten kunnen dergelijke gegevens zelf bijhouden in persoonlijke gezondheidsdossiers. 

3.2 Persoonlijke gezondheidsdossiers 

Een persoonlijk gezondheidsdossier (PGD) is “een elektronische, gedurende het hele leven op te 

bouwen bron voor gezondheidsinformatie waarmee individuen gezondheidsbeslissingen kunnen 

maken. De individuen zijn eigenaar van en beheren de informatie in hun PGD. Deze informatie is 

afkomstig van de zorgverlener en de individuen zelf. Het PGD draait in een beveiligde omgeving 

waarbij de individuen de toegangsrechten bepalen. Het PGD vervangt niet het wettelijke 

gezondheidsdossier van de hulpverlener.”818 Een PGD is geen volledig medisch dossier, maar eerder 

een digitale werkomgeving waar een patiënt de eigen medische gegevens bij kan houden en 

                                                                                 

816 Inspectie voor de gezondheidszorg, Staat van de gezondheidszorg 2011. Informatie-uitwisseling in de zorg: ICT 

lost knelpunten zonder standaardisatie van de informatie-uitwisseling niet op. Utrecht, oktober 2011, p. 11. 

817 ‘Kerndossier Zorgportaal Rijnmond voldoet aan eisen IGZ’. Zorgvisie, 28 oktober 2011. Op internet: 

http://www.zorgvisie.nl/ICT/12555/Kerndossier-Zorgportaal-Rijnmond-voldoet-aan-eisen-IGZ.htm (laatst 

bezocht op 2 april 2012). 

818 Aldus de definitie van J. Wolter en M.W. Dolan, The Personal Health Record. Chicago IL: AHIMA, American Health 

Information Management Association, geciteerd in R.J. Barelds, e.a., Het Persoonlijk Gezondheidsdossier. Een foto 

van het PGD in Nederland. TNO rapport KvL/P&Z 2009.109. In opdracht van Nictiz. December 2009. Vgl. ook 

R.A.E. Gerads, T.F.M. Hooghiemstra, A.G. Arnold, A.D. van der  Heide, De informatiepositie van de patiënt. 

Papernote 31. HEC, Sdu Uitgevers 2010 en het daarop gebaseerde en gelijknamige artikel van T. Hooghiemstra 

en R. Gerads in Privacy & Informatie, 2010, 51. 
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gegevens van anderen, zoals zorgverleners, kan downloaden en uploaden. De patiënt kan een 

zorgverlener ook elektronisch toegang verlenen tot het PGD.819 

Enkele voorbeelden van PGD’s die in Nederland beschikbaar zijn, zijn Medlook, Patient1, MijnDVN, 

Medischegegevens.nl, Mijnflevoziekenhuis.nl. Een PGD kan een patiëntenportaal zijn, zoals deze 

voorbeelden, maar het kan ook bestaan uit een usb-stick.820 De digitale IVF-poli (thans onderdeel van 

MijnZorgnet.nl) wordt wel beschouwd als het eerste patiëntenportaal in Nederland. 

Patiëntenportalen bieden veelal de mogelijkheid om algemene informatie over bepaalde 

ziektebeelden te vinden, maar ook heel specifieke en persoonlijke informatie over behandelingen en 

uitslagen van onderzoeken. Via fora of communities is het ook vaak mogelijk om met lotgenoten of 

met medisch specialisten in contact te komen.  

Hooghiemstra en Ippel geven aan dat een patiënt zelf het initiatief neemt om een PGD aan te 

leggen.821 De patiënt houdt de informatie daarin ook zelf bij of laat het bijhouden door een ander. Dat 

laatste komt in de VS het meest voor. Een PGD is volgens hen geen medisch dossier, zoals een 

patiëntendossier dat een hulpverlener verplicht moet bijhouden. Het is veeleer een digitale omgeving 

waarin de patiënt zijn eigen medische gegevens kan bijhouden en waarin hij medische gegevens van 

anderen, bijvoorbeeld van zijn hulpverleners, kan downloaden. Soms is het ook mogelijk dat de 

patiënt zijn hulpverler(s) rechtstreeks toegang verleent tot de gegevens in zijn PGD. Hoewel het 

gebruik van PGD’s nog steeds vrijwillig is, verwachten Hooghiemstra en Ippel dat het gebruik ervan in 

de nabije toekomst gestimuleerd zal worden door de bestaande tendens om patiënten meer regie 

over hun eigen zorg en gezondheid te geven. 

De pleidooien voor PGD’s klinken sympathiek uit een oogpunt van informationele zelfbeschikking 

voor patiënten. Niettemin kunnen ook vraagtekens worden gezet bij die zelfbeschikking door te 

wijzen op de privacyrisico’s van PGDs.822 Zo kunnen uit de Amerikaanse literatuur de volgende 

aandachtspunten voor PGD’s in Nederland worden afgeleid: 

 Medische gegevens in een PGD vallen niet onder de bescherming van het medisch beroepsgeheim 

van artsen; 

 PGD’s kunnen als gevolg daarvan ook eenvoudiger door politie/justitie in beslag worden 

genomen of gevorderd; 

 (Zeer) persoonlijke gezondheidsgegevens kunnen lekken naar commerciële partijen die ze 

gebruiken voor marketing of andere commerciële doelen; 

 Het is denkbaar dat de aanbieder van het PGD systeem de inhoud daarvan verkoopt, verhuurt of 

anderszins deelt met andere (al dan niet gelieerde) organisaties; 

                                                                                 

819 Zie ook  T.F.M. Hooghiemstra en J. Nouwt, ‘eHealth en recht. Inleiding op het thema’. In: Computerrecht: 

Tijdschrift voor informatica, telecommunicatie en recht, 6/2011, p. 289. 

820 T. Hooghiemstra, P. Ippel, Zeggenschap over het EPD, ethisch en juridisch perspectief. Centrum voor Ethiek en 

Gezondheid, 14 februari 2011, p. 13 e.v. 

821 Idem, p. 14. 

822 Robert Gellman, Personal Health Records: Why Many PHRs Threaten Privacy. Prepared for the World Privacy 

Forum, februari 2008. 
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 Een gebruiker (consument) kan soms vrij snel per ongeluk gegevens in een PGD delen met 

anderen, terwijl hij dat eigenlijk niet wil; 

 Gebruikers (consumenten) kunnen denken dat zij meer controle over hun gegevens hebben dan 

in werkelijkheid het geval is; 

 Het koppelen van gegevens van verschillende hulpverleners (huisarts, specialist, tandarts, etc.) 

kan positieve maar ook negatieve gevolgen hebben: sommige mensen willen beperkte 

hoeveelheid gegevens altijd delen, sommigen willen alle gegevens soms delen en anderen willen 

nooit informatie delen; 

 De bescherming (privacy en beveiliging) die aanbieders van PGD systemen bieden kan zwakker 

zijn dan consumenten verwachten en kunnen veranderen zonder dat de consumenten daarover 

worden geïnformeerd (denk bijvoorbeeld aan de foto die LinkedIn plotseling is gaan plaatsen 

onder commercials zonder de gebruikers daar duidelijk over te informeren). 

Uit deze aandachtspunten kan worden geconcludeerd dat PGD’s enerzijds kunnen bijdragen aan het 

bevorderen van informationele zelfbeschikking voor patiënten. Anderzijds kunnen er juist ook nieuwe 

privacyrisico’s aan kleven.  

Volgens Hooghiemstra bestaat ten onrechte de indruk dat bij gebruik van een PGD patiëntgegevens 

uitsluitend ter beschikking van patiënten zijn.823 Hij wijst er op dat een PGD in feite een extra dossier 

is. De dossierplicht uit artikel 7:454 lid 1 BW maakt volledige informationele zelfbeschikking door de 

patiënt onmogelijk. Het zou volgens hem bovendien een onwenselijke illusie zijn om te denken dat 

een PGD de plaats zou innemen van het medisch dossier van de zorgverlener. De zorgverlener moet 

immers het medisch dossier als werkdocument kunnen gebruiken en in staat zijn om zijn spreekuur 

voor te bereiden, een telefonisch (of elektronisch) consult te kunnen hebben, met een collega kunnen 

overleggen en over informatie kunnen beschikken in spoedsituaties. 

3.3 Wet- en regelgeving voor PGD’s 

Op WGBO-dossiers zijn – uiteraard – de wettelijke bepalingen uit de WGBO van toepassing. Het gaat 

dan met name om de bepalingen die ook in paragraaf 2.6 zijn besproken, te weten: het recht op niet-

weten (art. 7:449 BW), de dossierplicht voor hulpverleners (art. 7:454, lid 1 BW), de bewaartermijn 

voor medische dossiers (art. 7:454, lid 3 BW), het recht op vernietiging (art. 7:455 BW), het recht op 

inzage en afschrift (art. 7:456 BW), het recht op geheimhouding of plicht tot geheimhouding voor de 

hulpverlener (art. 7:457 BW) en het blokkeringsrecht (art. 7:464 BW). 

Op PGD’s is de WGBO niet van toepassing omdat het aanleggen van een PGD door de patiënt zelf niet 

rechtstreeks voortvloeit uit de geneeskundige behandelingsovereenkomst. Althans, dat is het geval 

als het PGD een persoonlijk initiatief van de patiënt is die het PGD ook zelf beheert.  

Het is dan zelfs de vraag of de Wbp wel van toepassing is op een PGD. Zo is de Wbp niet van 

toepassing als de patiënt het PGD bijhoudt voor “uitsluitend persoonlijke of huishoudelijke 

doeleinden”, of als het zo is ingericht dat de beheerder van het PGD feitelijk geen macht kan 

uitoefenen over de persoonsgegevens in het PGD (art. 2, lid 2, Wbp).824 Dit wordt dus anders als de 

                                                                                 

823 Hooghiemstra, a.w. 2007, p. 209; Hooghiemstra, a.w. 2011, p. 248. 

824 T.F.M. Hooghiemstra en J. Nouwt,  a.w.  2011, p. 289. 
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patiënt die het PGD beheert ook anderen toegangsrechten verleent tot het PGD. Dan is het immers 

niet meer “uitsluitend voor persoonlijke doeleinden” en is de Wbp wel van toepassing. 

Binnen het geldende juridisch kader is een PGD geen alternatief voor het patiëntendossier dat door de 

hulpverlener wordt bijgehouden. Het PGD kan het patiëntendossier van de hulpverlener niet 

vervangen omdat de hulpverlener wettelijk verplicht is om een dossier aan te leggen en bij te houden. 

Wel is het juridisch mogelijk dat een patiënt eerst een afschrift vraagt van gegevens die de 

hulpverlener in diens dossier heeft opgeslagen en vervolgens de hulpverlener om vernietiging 

verzoekt van diens dossier. De gegevens die dan in afschrift heeft ontvangen kan de patiënt 

vervolgens uploaden naar het eigen PGD. 

Met betrekking tot PGD’s geldt, evenals is opgemerkt ten aanzien van de nieuwe informatierechten in 

paragraaf 2.8.5, dat enkele waarschuwingen voor patiënten die een PGD willen gebruiken op hun 

plaats lijken. Zoals hierboven (4.2) al is opgemerkt kan het zijn dat PGD’s minder privacybescherming 

genieten dan de patiëntendossiers bij de hulpverlener.  

3.4 Workshops 

Het onderwerp PGD is tijdens enkele workshops in het kader van dit onderzoek bediscussieerd. Daarin 

werd vanuit het consumentenperspectief onder meer bevestigd dat een PGD een middel kan zijn om 

de patiënt meer regie te geven. Ook werd echter vastgesteld dat het PGD nog slechts een concept is 

waarvan nog onvoldoende is uitgekristalliseerd hoe het er precies uit ziet. Zo zouden zowel patiënten 

als hulpverleners informatie kunnen opslaan in een PGD. Patiënten die zelf hun bloedsuikergehalte 

meten kunnen die gegevens net zo gemakkelijk zelf in hun PGD opslaan. In beide workshops werd 

gewezen op het feit dat een PGD niet onder het medisch beroepsgeheim van de hulpverlener valt. 

Daarom lijkt een wettelijk recht voor patiënten op geheimhouding van hun gegevens 

(‘patiëntgeheim’)825 in een PGD noodzakelijk om te voorkomen dat patiëntgegevens min of meer 

vogelvrij worden (toegankelijk voor bijvoorbeeld opsporings- en inlichtingendiensten, voor de 

aanbieder van het PGD en voor marketing door aan hem geaffilieerde zakenpartners). 

3.5 Analyse 

Een persoonlijk gezondheidsdossier (PGD) kan een nuttige rol vervullen voor patiënten die zelf een 

overzicht van hun patiëntgegevens willen beheren. Daarin vallen de dimensies van keuzevrijheid en 

zelfontplooiing te herkennen. Zolang de WGBO een wettelijke dossierplicht voor artsen kent zal een 

PGD veelal slechts een aanvulling kunnen zijn op het dossier dat de hulpverlener beheert. Een patiënt 

kan wel verzoeken om een afschrift van het volledige dossier en vervolgens om vernietiging van het 

dossier bij de hulpverlener. In dat geval heeft het PGD de rol van het dossier van de hulpverlener 

overgenomen. Wel wordt er op gewezen dat er aan het beheren van een PGD ook privacyrisico’s 

bestaan. Zo is het medisch beroepsgeheim er bijvoorbeeld niet op van toepassing. Een 

‘patiëntengeheim’ (wettelijk recht voor patiënten op geheimhouding van gegevens uit hun PGD) lijkt 

                                                                                 

825 T. Hooghiemstra, P. Ippel, Zeggenschap over het EPD, ethisch en juridisch perspectief. Centrum voor Ethiek en 

Gezondheid, 14 februari 2011, p. 27-28. 
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wenselijk om te voorkomen dat patiëntgegevens toegankelijk worden voor derden, zoals de PGD-

serviceprovider en diens zakenpartners of voor opsporings- en inlichtingendiensten. 
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4 

Conclusies  

4.1 Evaluatie recht op informationele zelfbeschikking  

Het begrip ‘informationele zelfbeschikking’ is nauw verwant aan het ‘recht op privacy’ of 

‘eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer’ (art. 10 Grondwet), of het ‘recht op respect voor privé-

leven’ (art. 8 EVRM).  Reeds in 1859 pleitte Mill voor een bescherming van het domein van individuele 

vrijheid tegen inmenging door overheden, maatschappelijke instellingen en andere burgers. In 

navolging daarvan formuleerden de Amerikanen Warren en Brandeis in 1890 het ‘right to privacy’ als 

een afweerrecht: ‘the right to be let alone’.  

In het door de Eerste Kamer verworpen wetsvoorstel voor een landelijk EPD was voor alle burgers een 

opt-out mogelijkheid opgenomen: het recht om niet mee te doen met de uitwisseling van je 

patiëntgegevens via de landelijke infrastructuur. Ook dat recht kan als een afweerrecht worden 

gezien. Na de verwerping van het wetsvoorstel is in de praktijk – mede daartoe gedwongen door de 

geldende wetgeving – gekozen voor uitdrukkelijke toestemming vooraf (opt-in). De informationele 

zelfbeschikking veranderde als het ware van een afweerrecht in een uiting van keuzevrijheid.  Als 

keuzevrijheid sluit het aan bij de definitie die Westin in 1967 aan het recht op privacy gaf: ‘the claim of 

individuals … to determine for themselves when, how and to what extent information about them is 

communicated to others’. Ook sluit informationele zelfbeschikking als keuzevrijheid dichter aan bij 

het ‘informationelles Selbstbestimmungsrecht’ dat in 1983 door het Duitse 

Bundesverfassungsgericht werd erkend en dat zich daarbij mede baseerde op een ‘allgemeines 

Persönlichkeitsrecht’.  

De hier bedoelde problematiek vertoont overeenkomsten met de vraag naar de zeggenschap over het 

patiëntendossier. Patiënten hebben zeggenschap over hun gezondheidsgegevens door middel van 

een recht op inzage en afschrift, (originele) stukken daarbij inbegrepen, recht op informatie over de 

gegevensverwerking en recht op aanvulling en verzet. Ook deze zeggenschapsrechten zijn te 

beschouwen als uiting van keuzevrijheid.  

In het kader van de informationele zelfbeschikking is het element zelfontplooiing minder van belang, 

maar hangt dit wel enigszins samen met de keuzevrijheid. Deze beide dimensies van zelfbeschikking 

zijn te vinden in de ontwikkelingen rond PGD’s. Het recht op privacy heeft niet alleen een 

waarborgfunctie, maar tevens een beschermingsfunctie die met name tot uitdrukking komt in de 

eisen die de Wbp stelt aan het mogen verwerken van persoonsgegevens. De eisen die de Wbp stelt 

vloeien voort uit artikel 10, tweede en derde lid, van de Grondwet en dienen mede het recht op 

eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer te waarborgen uit het eerste lid van artikel 10 Grondwet. 
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Ook in de geanalyseerde rechtspraak (paragraaf 2.9) en in de twee beschreven subthema’s (paragraaf 

3 en 4) vinden we minder elementen van zelfontplooiing terug, maar des te meer aspecten van 

afweerrecht en vooral van keuzevrijheid. 

4.2 Kernpunten 

Geconcludeerd kan worden dat zowel sprake is van formele en feitelijke beperkingen en (potentiële) 

versterkingen van informationele zelfbeschikking.  

F o r m e l e  e n  f e i t e l i j k e  b e p e r k i n g e n  

Ten eerste kan worden vastgesteld dat een ‘recht op informationele zelfbeschikking’ in de 

gezondheidszorg niet bestaat, althans niet in absolute zin. Patiënten hebben geen exclusieve rechten, 

zoals een absolute beschikkingsmacht over de in hun patiëntendossier vastgelegde gegevens. Er is 

sprake van een combinatie van bevoegdheden en verantwoordelijkheden van hulpverleners en 

zeggenschapsrechten van de patiënt. Dit uit zich onder meer in formele (wettelijke) uitzonderingen 

op informationele zelfbeschikking voor patiënten, zoals de uitzonderingen die bestaan op het recht 

op niet-weten, op het recht op vernietiging van medische gegevens (art. 7:455 BW) en op het recht op 

geheimhouding (art. 7:458 BW).  

Daarnaast wordt in de praktijk regelmatig gehoord dat het onmogelijk is om elektronisch vastgelegde 

medische gegevens van patiënten te vernietigen of voldoende vooraf te beveiligen tegen 

onrechtmatige kennisneming door onbevoegden. Het bestaan van deze problemen werd bevestigd in 

de workshops die in het kader van deze deelstudie zijn gehouden. Zo ontvangt de NPCF wel eens 

klachten van patiënten over het feit dat hun huisarts hun gegevens niet kan afschermen tegen 

raadpleging door andere huisartsen uit dezelfde huisartsengroep. Een ander gehoord probleem is dat 

patiëntgegevens in bepaalde ziekenhuizen toegankelijk zijn voor alle medisch specialisten en 

verpleegkundigen, ook wanneer zij niet betrokken zijn bij de behandeling van deze patiënt. Ook is het 

nog maar de vraag hoe veilig de elektronische toegang is voor patiënten tot de patiëntendossiers bij 

hun hulpverleners (met DigiD?). 

F o r m e l e  e n  f e i t e l i j k e  v e r s t e r k i n g e n  

In vergelijking met de Wgbo bevat het wetsvoorstel Wcz op dit moment nog weinig tot geen 

versterkingen voor de informationele zelfbeschikking van cliënten. Wel heeft de minister van VWS 

voorgesteld in het wetsvoorstel “cliëntenrechten bij elektronische verwerking van gegevens” om een 

aantal ‘versterkingen’ alsnog op te nemen in de Wcz en in de Wet gebruik burgerservicenummer in de 

zorg. Zo wil de minister daarin het recht opnemen voor cliënten om (een) bepaalde (categorie van) 

hulpverleners op voorhand uit te sluiten van de gegevensuitwisseling. Tevens wil de minister een 

expliciete verplichting opnemen voor hulpverleners om uitdrukkelijke toestemming te vragen aan de 

cliënt voor het mogen verstrekken en opvragen van patiëntgegevens uit een elektronisch 

uitwisselingssysteem. Omdat de patiënt nog niet kan eisen dat inzage in en afschrift van het medisch 

dossier op elektronische wijze plaats vindt, stelt de minister een bepaling voor die dit mogelijk maakt. 

Naast deze informatierechten voor patiënten wil de minister ook nog enkele nieuwe verplichtingen 

voor hulpverleners invoeren. Het betreft bijvoorbeeld de plicht van de hulpverlener om toestemming 
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aan de patiënt te vragen voordat medische gegevens opvraagbaar worden gemaakt ten behoeve van 

elektronische uitwisseling (opt-in).  Deze benadering is te verklaren in het licht van de discussies de 

afgelopen jaren met  betrekking tot het landelijk EPD. De vraag of zelfbeschikking hier teveel nadruk 

krijgt, verdient nog wel nadere problematisering.  Juridisch gezien is de opt-in benadering de meest 

koninklijke weg, maar niet de enige route die denkbaar is. 

Feitelijke versterkingen van informationele zelfbeschikking worden bijvoorbeeld verwacht van de 

ontwikkelingen rond persoonlijke gezondheidsdossiers (PGD’s). Een PGD is “een elektronische, 

gedurende het hele leven op te bouwen bron voor gezondheidsinformatie waarmee individuen 

gezondheidsbeslissingen kunnen maken. De individuen zijn eigenaar van en beheren de informatie in 

hun PGD. Deze informatie is afkomstig van de zorgverlener en de individuen zelf. Het PGD draait in 

een beveiligde omgeving waarbij de individuen de toegangsrechten bepalen. Het PGD vervangt niet 

het wettelijke gezondheidsdossier van de hulpverlener.”  Enkele voorbeelden van PGD’s die in 

Nederland beschikbaar zijn, zijn Medlook, Patient1, MijnDVN, Medischegegevens.nl, 

Mijnflevoziekenhuis.nl.  

Het idee dat PGD’s de informationele zelfbeschikking door patiënten zullen versterken behoeft echter 

nuancering. De gegevens van patiënten worden immers al door de hulpverlener in een medisch 

dossier vastgelegd en bewaard (hij is daartoe wettelijk verplicht) en de komst van het PGD verandert 

daar niets aan. Bovendien, en daarin is vooral een potentiële  inperking van informationele 

zelfbeschikking gelegen, lijken er juist nogal wat privacyrisico’s te kleven aan het gebruik van PGDs.  

4.3 Enkele specifieke punten 

De toestemming die een patiënt kan verlenen om gezondheidsgegevens over hem te verwerken 

(verzamelen, opslaan, verstrekken, etc.), is van oudsher een afweerrecht: door toestemming te 

weigeren kan een individu zijn privésfeer afschermen van bemoeienis door anderen. Toestemming 

kan evenwel ook worden gezien als een uitingsvorm bij uitstek van keuzevrijheid. Die toestemming 

kan immers pas rechtsgeldig worden verleend als aan een drietal voorwaarden is voldaan: (1) de 

patiënt moet in vrijheid zijn wil kunnen uiten; (2) de wilsuiting moet betrekking hebben op een 

bepaalde ‘verwerking’, bijvoorbeeld een bepaalde voorgenomen gegevensverstrekking; (3) de patiënt 

moet voldoende zijn geïnformeerd over de verwerking of verstrekking voordat hij toestemming 

verleent. Met betrekking tot de informationele zelfbeschikking rond gezondheidsgegevens geldt dat 

er onderscheid moet worden gemaakt tussen de toestemming als bedoeld in art. 7:457 lid 1 BW en 

die in art. 23 (‘uitdrukkelijke toestemming’) en art. 8 (‘ondubbelzinnige toestemming’) van de Wbp. 

Het gaat hier in feite om samenloop van verschillende ‘toestemmingen’. Mede gelet op artikel 9 lid 4 

Wbp, betekent dit dat allereerst sprake moet zijn van toestemming als bedoeld in artikel 7:457 lid 1 

BW of bijvoorbeeld van een wettelijke verplichting of conflict van plichten om het beroepsgeheim te 

mogen doorbreken. Pas daarna komt men er aan toe om te beoordelen of de gegevens op grond van 

de Wbp mogen worden verstrekt.  

Op het terrein van de informationele zelfbeschikking diende de minister van VWS in december 2012 

het wetsvoorstel “cliëntenrechten bij elektronische verwerking van gegevens” in bij de Tweede Kamer 

met daarin een aantal specifieke informatierechten. In het bijzonder gaat het dan om de volgende 

informatierechten: (1) het recht om (een) bepaalde (categorie van) hulpverleners op voorhand uit te 

sluiten van gegevensuitwisseling; (2) hulpverleners verplichten om aan patiënten expliciet 
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toestemming te vragen voor het mogen verstrekken en opvragen van patiëntgegevens uit een 

elektronisch uitwisselingssysteem; (3) recht op elektronische inzage in en afschrift van het 

patiëntendossier. Deze nieuwe informatierechten zijn mede een uitvloeisel van de politieke, 

maatschappelijke en juridische discussie over het wetsvoorstel rond de invoering van een landelijk 

‘EPD’. Er zijn gevallen bekend van zorginformatiesystemen waarbinnen elektronische 

patiëntendossiers door technische oorzaken niet vernietigd kunnen worden. Ook zijn voorbeelden 

bekend van zorginformatiesystemen waarbinnen het technisch niet mogelijk is om 

patiëntengegevens af te schermen voor professionals die geen behandelrelatie met de betreffende 

patiënt hebben. Los van de juridische wenselijkheid van deze rechten, is het de vraag in hoeverre deze 

informatierechten in de huidige ziekenhuisinformatiesystemen te realiseren zijn. 

Uit de rechtspraak die in paragraaf 2.9 in het kort is beschreven blijkt onder andere hoe in de praktijk 

met de wetgeving (m.n. Wgbo en Wbp) wordt omgegaan. In de aldaar besproken uitspraken zijn alle 

drie de verschijningsvormen van het informationele zelfbeschikkingsrecht herkenbaar. Het 

afweerrecht zien we bijvoorbeeld terug in het arrest Lindqvist van het HvJEG (verwerken van 

gezondheidsgegevens is verboden) en in de beschikking van de Hoge Raad inzake Santander 

(toestemming is niet voldoende; verwerking moet ook voldoen aan eisen van proportionaliteit en 

subsidiariteit) en in de uitspraak van het EHRM in de zaak I. tegen Finland (informatiebeveiliging is 

een element van het recht op respect voor het privé-leven). Informationele zelfbeschikking als 

keuzevrijheid herkennen we vooral in de uitspraken over het inzagerecht en in uitspraken over het 

toestemmingsvereiste voor het mogen verstrekken van patiëntgegevens, bijvoorbeeld ter 

doorbreking van het medisch beroepsgeheim. Over informationele zelfbeschikking als zelfontplooiing 

zijn voorbeelden gevonden in uitspraken van regionale tuchtcolleges (RTC Groningen: “Dwingende 

patiënt wil te veel regie” en RTC Zwolle: “Waarschuwing voor internist die oordeel verstrekt aan 

UWV”). Daarnaast bevat een  uitspraak van het CBP hiervan een voorbeeld (“Verzuimbedrijf vernietigt 

op last van CBP gegevens zieke werknemers”). 

Het verwerpen van het wetsvoorstel rond de invoering van een landelijk EPD door de Eerste Kamer 

heeft tot gevolg gehad dat de informationele zelfbeschikking voor patiënten in principe is versterkt. 

Konden burgers volgens het wetsvoorstel hun recht op informationele zelfbeschikking uitoefenen 

door bezwaar te maken (opt-out) tegen de uitwisseling van hun gezondheidsgegevens via het LSP, na 

de doorstart van het LSP moet de burger vooraf uitdrukkelijk toestemming (opt-in) daarvoor geven. 

Dit kan derhalve als een versterking worden gezien van het recht op informationele zelfbeschikking. 

Het informationele zelfbeschikkingsrecht heeft hiermee vooral gestalte gekregen als afweerrecht 

(recht om niet mee te hoeven doen met het LSP) en als keuzevrijheid (de vrijheid om te kiezen voor de 

uitwisseling van gezondheidsgegevens via het LSP). Voorts heeft de dossierraadpleger dan nog wel de 

uitdrukkelijke toestemming nodig om die gegevens te mogen opvragen. In beginsel is de overgang 

van opt-out naar opt-in een zelfbeschikkingsversterkende ontwikkeling, maar de kans bestaat wel dat 

daarvoor een ‘prijs’ moet worden betaald in termen van een goede en tijdige informatieuitwisseling 

tussen zorgverleners in relatie tot de kwaliteit van zorg.826 Hier zal moeten worden gestreefd naar 

een goede balans tussen beide belangen. 

                                                                                 

826 Zie bijv. M.C. Ploem, ‘Naar een landelijk EPD: kanttekeningen bij wetsvoorstel 31466’. TvGR 2010, p. 277-278 en 

p. 284. 
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Pleidooien voor meer zelf(informatie)management door patiënten, in het bijzonder door middel van 

persoonlijke gezondheidsdossiers (PGD’s) klinken sympathiek uit een oogpunt van informationele 

zelfbeschikking voor patiënten. Toch zijn er ook vraagtekens bij te plaatsen en blijken er juist 

privacyrisico’s te kleven aan het gebruik van PGD’s. Zo vallen medische gegevens in een PGD niet 

onder de bescherming van het medisch beroepsgeheim van artsen. Daardoor zijn die gegevens eerder 

vatbaar voor inbeslagneming voor de opsporing en vervolging van strafbare feiten. Ook kunnen deze 

zeer gevoelige gegevens gemakkelijker lekken naar commerciële partijen die ze voor 

marketingdoeleinden gebruiken. Tot slot kunnen gebruikers denken dat zij meer controle over hun 

gegevens hebben dan in werkelijkheid het geval is: gegevens kunnen soms per ongeluk worden 

gedeeld met anderen of het privacybeleid van de PGD-aanbieder kan plotseling wijzigen zonder dat 

gebruikers daar duidelijk over worden geïnformeerd. 
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  Onderdeel 2  

Zelfbeschikking en structuurmaatregelen in de zorg 

I n l e i d i n g  

De laatste jaren heeft de overheid, op grond van haar systeemverantwoordelijkheid voor een goede 

gezondheidszorg, ingrijpende wetgeving rond het zorgstelsel ingevoerd in de vorm van de 

Zorgverzekeringswet, de Wet marktordening gezondheidszorg  en de Wet maatschappelijke 

ondersteuning en zijn beleidsvoornemens geformuleerd om te komen tot een grotere concentratie 

van zorg. In dit hoofdstuk worden de consequenties van deze drie maatregelen voor zelfbeschikking 

geanalyseerd.   

De discussie over concentratie van zorg is van recente datum en wordt in het regeerakkoord 

VVD/PvdA 2012 expliciet genoemd. De Zvw, Wmg en Wmo zijn kort na elkaar in 2006 en 2007 van 

kracht geworden Het gaat in alle gevallen om beslissingen die een grote invloed hebben of kunnen op 

het zorglandschap.  
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1 

Zelfbeschikking en concentratie van zorg 

Uit artikel 22 lid 1, grondwet, vloeit voor de overheid de verplichting voort maatregelen te treffen ter 

bevordering van de volksgezondheid. Een van de middelen daartoe is het zorgdragen voor een goede 

gezondheidszorg. De daarbij behorende systeemdoelen zijn: betaalbaarheid, toegankelijkheid en 

kwaliteit. De overheid maakt vervolgens keuzes over de organisatie van de gezondheidszorg om die 

systeemdoelen te bereiken. Deze keuzes beïnvloeden ook de zelfbeschikking van patiënten, cliënten 

of burgers. Deze keuzes krijgen hun uitwerking in wet- en regelgeving en in andere 

beleidsmaatregelen. Een van die maatregelen betreft het concentratiebeleid. Er is in Nederland een 

duidelijke ontwikkeling te zien in de concentratie van zorg. In de situatie dat elk ziekenhuis in beginsel 

een volledig pakket van zorg aanbiedt, komt gaandeweg meer verandering. Concentratie van zorg 

was overigens ook al in het verleden aan de orde, maar daarbij ging het vooral om specialistische 

geneeskunde (bijvoorbeeld in de academische ziekenhuizen) of om de concentratie van arbeids- of 

kostenintensieve zorgvormen (bijvoorbeeld in een beperkt aantal centrumziekenhuizen). De laatste 

jaren is met betrekking tot een veel breder pakket van niet-acute, electieve zorg een discussie over 

kwaliteitsverbetering en kostenbeheersing in relatie tot concentratie van zorg ontstaan.827 De 

beoogde eindsituatie houdt in dat ziekenhuizen minder behandelingen aanbieden dan zij nu doen, 

maar wel in hoger volume. Dat zou de kwaliteit moeten bevorderen en de kosten moeten drukken.828 

Daarbij wordt een belangrijke rol toegedicht aan de zorgverzekeraars. Zij worden geacht door middel 

van selectieve zorginkoop een sturende rol op zich te nemen waar het gaat om concentratie van zorg, 

maar ook de opvattingen en richtlijnen van professionele organisaties spelen een rol. Steeds meer 

medisch-wetenschappelijke verenigingen formuleren ook zelf zogenaamde ‘volumenormen’, met als 

implicatie dat de betreffende beroepsbeoefenaren zouden moeten afzien van het aanbieden van 

bepaalde behandelingen, als in de betreffende instelling een minimaal aantal ingrepen per jaar niet 

wordt gehaald. 

Voor patiënten betekent deze ontwikkeling, dat zij in hun keuzes worden beperkt. Waar nu nog 80 

ziekenhuizen een bepaalde behandeling aanbieden, zal die behandeling in de toekomst wellicht nog 

maar in 40 of zelfs minder ziekenhuizen te verkrijgen zijn. Dan is het recht van de patiënt op keuze-
                                                                                 

827 Zie bijvoorbeeld het in 2011 tot stand gekomen Bestuurlijk hoofdlijnenakkoord 2012-2015 tussen de 

ziekenhuizen, de zorgverzekeraars en de overheid.  

828 Deze aanname staat overigens ter discussie. Zie bijvoorbeeld C. Wiggers en B. Wymenga, Voordelen van 

concentratie overschat. Medisch Contact 2011; 66, 2498-2501: “Tot een bepaald volume is er sprake van een 

toename van kwaliteit. Daarna vlakt die toename geleidelijk af”. 
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informatie nog steeds van belang, maar heeft dat recht wel sterk aan betekenis ingeboet en worden 

de mogelijkheden tot zelfbeschikking de facto aanzienlijk beperkt. Voor planbare zorg kan de patiënt 

in de toekomst niet meer overal terecht.  Dit roept vragen op in relatie tot de toegankelijkheid van de 

zorg, maar ook ten aanzien van de positie van de patiënt als kritische zorgconsument. Enerzijds wordt 

in het kader van het op meer marktwerking gerichte overheidsbeleid sterk gestimuleerd dat de 

patiënt kennis neemt van keuze-informatie en op basis daarvan zelf zijn zorgaanbieder kiest, 

anderzijds is er sprake van een beperking of ontmoediging van die keuzemogelijkheden.829  Dit hele 

complex heeft dus invloed op zelfbeschikking, in de zin van keuzevrijheid. 

De beleidsbeslissingen over concentratie van zorg stoelen op (aannames over) twee peilers: de 

beheersing van de kosten en de verbetering van de kwaliteit van zorg. Het gaat hierbij om 

onvergelijkbare grootheden: het recht van de individuele patiënt op zelfbeschikking in de zin van 

keuzevrijheid, versus het algemeen belang bij een gezondheidszorg waarin onnodige kosten worden 

voorkomen en optimale kwaliteit wordt geboden. In dit spectrum komt aan de overheid een grote 

mate van beleidsvrijheid toe, en zijn er in wezen geen juridische invalshoeken die a priori bepalen hoe 

de genoemde grootheden in relatie tot elkaar behoren te worden gewogen. Uit individuele rechten 

van patiënten vloeit niet voort dat zij in elk ziekenhuis elke vorm van zorg moeten kunnen krijgen; de 

overheid heeft beleidsruimte om concentratie van zorg te initiëren en/of te stimuleren. Dit neemt 

echter niet weg dat de overheid oog moet hebben voor de effecten die een dergelijk beleid kan 

hebben in relatie tot de keuzevrijheid van individuele patiënten. Bij de beleidsvorming rond 

concentratie lijkt dit perspectief nog maar in beperkte mate te worden betrokken. 830 

Als er sprake is van ontwikkelingen, zoals concentratie van zorg, die de keuzevrijheid van patiënten 

beperken, is er aanleiding de betekenis van het recht van individuele patiënten op keuze-informatie te 

relativeren. Het is verwarrend als de overheid c.q. de wetgever beide (elkaar tegenwerkende) 

ontwikkelingen tegelijkertijd krachtig propageert. Dit kan patiënten aanzetten tot het zoeken en 

beoordelen van keuze-informatie die uiteindelijk maar beperkt bruikbaar blijkt te zijn. Voor zover 

concentratie van zorg veronderstelt dat patiënten bereid zijn de zorg te ‘volgen’ naar de plaats van 

concentratie, moet rekening gehouden worden met patiënten die dat mogelijk wel zouden willen, 

maar om allerlei redenen daartoe niet of minder makkelijk in staat zijn (gebrekkige mobiliteit, 

reisafstanden, afhankelijkheid van familie, e.d.). Voor deze categorie patiënten kan de zorg door 

feitelijke omstandigheden onbereikbaar zijn. In zo een geval wordt de keuzevrijheid van deze 

patiënten aanzienlijk beperkt.  

D e  p r a k t i j k  v a n  c o n c e n t r a t i e   

We staan op dit moment aan het begin van proces van concentratie vanwege kwaliteits- en 

doelmatigheidsoverwegingen. Empirische gegevens over de impact hiervan op zelfbeschikking zijn 

dan ook nog niet voorhanden. Wel is het mogelijk om op enkele punten een ex-ante analyse te maken 

over de mogelijke consequenties van concentratie op zelfbeschikking.  

                                                                                 

829 M. Buijsen, Burger verliest invloed op zorglandschap. Medisch Contact 2011; 66: 2442-2443. 

830 T. Zuiderent-Jerak, T. Kool, J. Rademakers, De relatie tussen volume en kwaliteit van zorg. 

Utrecht/Nijmegen/Rotterdam: Consortium Kwaliteit van Zorg, 2012 
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Bij concentratie van zorg komt de vraag op of op basis van art. 7:453 BW ook grenzen mogen worden 

gesteld aan de keuzen van patiënten betreffende de kwaliteit van de zorg. Als een ziekenhuis 

behandeling X niet meer aanbiedt, en de daarvoor benodigde kennis en voorzieningen niet langer in 

dat ziekenhuis beschikbaar zijn, heeft de patiënt in zekere zin te maken met een fait accompli. Het is 

dan onvermijdelijk dat de patiënt zich laat behandelen in een (verder weg gelegen) ziekenhuis dat 

deze behandeling wel aanbiedt. Veel patiënten zullen de gevolgen van de concentratie van zorg 

‘volgen’, en bereid zijn uit te wijken naar de zorginstelling die de behandeling biedt die het eerst of 

het meest in aanmerking komt. Keuze voor de behandelmethode en de behandelaar heeft voor veel 

patiënten prioriteit boven keuze voor het ziekenhuis.  Aanwijzingen daarvoor zijn onder meer te 

vinden in het onderzoek dat werd verricht ten behoeve van een advies van de Raad voor de 

Volksgezondheid en Zorg uit 2003 over marktconcentraties in de ziekenhuiszorg.831 Niet in alle 

gevallen zal de situatie zo scherp komen te liggen dat in een specifiek ziekenhuis een bepaalde 

behandeling helemaal niet wordt aangeboden. Bepaalde ziekenhuizen zullen zich specialiseren op 

een bepaalde behandeling, zonder dat andere ziekenhuizen deze niet uitvoeren. In die gevallen is het 

niet ondenkbaar dat sommige patiënten kiezen voor het ‘eigen’ ziekenhuis en genoegen nemen met 

de opties die in dat ziekenhuis wel beschikbaar zijn, maar die mogelijk (veel) minder effectief zijn. Een 

vergelijkbaar probleem kan ontstaan als een reeds in het ziekenhuis opgenomen patiënt een interne 

overplaatsing, die medisch gezien in zijn belang is, weigert.832 In beide gevallen kiest de patiënt er 

zelf voor om minder goede zorg te ontvangen dan (door interne of externe) overplaatsing mogelijk is. 

Deze problematiek kan door verdere concentratie van zorg in omvang toenemen, en ertoe leiden dat 

voor bepaalde patiëntengroepen concentratie van zorg niet leidt tot betere zorg maar juist tot minder 

goede zorg.  

De ontwikkelingen met betrekking tot de concentratie van zorg kan ook gevolgen hebben voor 

zelfbeschikking door de patiënt in relatie tot de professionele verantwoordelijkheid van zijn 

hulpverlener. De patiënt kan er bewust voor kiezen om vanwege hem moverende redenen genoegen 

te nemen met ‘mindere’ zorg: zorg die minder effectief is dan de behandeling van eerste keuze, maar 

die beschikbaar is in de omgeving (in termen van zorginstelling of regio) die de patiënt prefereert. 

Hulpverleners kunnen een dergelijke beslissing van de patiënt als ‘onverstandig’ typeren of zelfs als 

een aantasting van hun professionele integriteit.833 Dergelijke situaties zijn op zich genomen niet 

nieuw. Wilsbekwame patiënten hebben immers al lange tijd het recht om behandeling te weigeren 

en om behandeladviezen van hulpverleners naast zich neer te leggen, ook al leidt dat tot (ernstige) 

gezondheidsschade. De ontwikkelingen op het gebied van de concentratie van zorg kunnen aan deze 

reeds bestaande situaties wel dimensies toevoegen. In termen van autonomie en zelfbeschikking 

komt dan de vraag op of hulpverleners mogen proberen de patiënt op andere gedachten te brengen, 

door met hem een discussie aan te gaan over de achtergrond en gevolgen van zijn beslissing. Een 

stringente visie op zelfbeschikking zou hulpverleners ervan kunnen weerhouden deze discussie aan te 

gaan. Maar hier speelt, naast het belang van zelfbeschikking, ook de professionele 
                                                                                 

831 Zie bijvoorbeeld het advies Marktconcentraties in de ziekenhuiszorg van de Raad voor de Volksgezondheid en 

Zorg uit 2003. 

832 Zie de casus die wordt behandeld in J. Lantos, A.M. Matlock, D. Wendler, Clinician integrity and limits to patient 

autonomy. JAMA 2011; 305: 495-499. De betreffende patiënt had een indicatie voor de intensive care, maar 

weigerde van de verpleegafdeling daar naar toe te worden overgeplaatst.  

833 Lantos et al, o.c. 
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verantwoordelijkheid. In het algemeen wordt aangenomen dat hulpverleners een dergelijke discussie 

wel degelijk mogen entameren. Zelfbeschikking, zo wordt wel gesteld, “is not achieved by being 

protected from disagreements and contrary views”.834  

Overwogen kan wordt dat de hulpverlener binnen zekere grenzen dan ook mag proberen de patiënt 

op andere gedachten te brengen. De grens ligt bij het voorkomen van pressie of drang. Overtuigen 

mag, onder druk zetten niet.835 Zelfbeschikking in de zin van keuzevrijheid houdt immers ook in dat 

een patiënt aan een minder effectieve optie de voorkeur mag geven boven een meer effectieve. Ervan 

uitgaande dat de patiënt niet verplicht is een behandeladvies van een hulpverlener te volgen, moet 

worden aangenomen dat de hulpverlener in een dergelijk geval niet zonder meer met een beroep op 

art. 7:453 BW de betreffende behandeling mag weigeren uit te voeren. Die professionele 

verantwoordelijkheid begrenst wel de ruimte die er is. Een professional zal zijn medewerking alleen 

dan kunnen verlenen wanneer een alternatief past binnen of in ieder geval verenigbaar is met goed 

hulpverlenerschap. 

Concentratiebeleid, op grond van kwaliteits- of doelmatigheidsoverwegingen, kan op gespannen voet 

komen te staan met de zelfbeschikking van patiënten. Het is denkbaar dat zich de paradoxale situatie 

gaat voordoen dat sommige patiënten zullen kiezen voor ‘mindere’ zorg, vanwege hun voorkeur om 

in hun ‘eigen‘ ziekenhuis behandeld te willen worden. In die gevallen kan een spanning ontstaan 

tussen het belang van zelfbeschikking en de professionele verantwoordelijkheid. Hij de verdere 

invulling van het concentratiebeleid is het van belang rekening te houden met dit mogelijk negatieve, 

en ook onbedoelde, effect.  

                                                                                 

834 Lantos et al. o.c., p. 497. 

835 T.E. Quill. H. Brody. Physician recommendations and patient autonomy: finding a balance between physician 

power and patient choice. Annals of Internal Medicine 1996; 125: 763-769. 
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2 

De keuze voor een zorgverzekering 

Waar concentratie van zorg nog volop in ontwikkeling is, is de keuze voor een zorgverzekering al sinds 

2006 wettelijke is vastgelegd. Iedere burger heeft met de Zvw de plicht gekregen zich te verzekeren 

(art.2 Zvw). Daarbij hebben burgers wel verschillende keuzemogelijkheden. Naast de keuze voor een 

zorgverzekeraar wordt ook de keuze voor een polis bij wet omschreven (art. 3.1 en art. 11). Er wordt 

voor deze keuzes volgens de Memorie van toelichting verondersteld dat burgers welbewust een keuze 

maken voor een zorgverzekeraar en een polis en die keuze ook, wanneer zij dat zelf nodig vinden, 

herzien. In de evaluatie van de Zvw wordt keuzevrijheid van de consument als volgt beschreven: 

“Iedere burger moet periodiek (bijvoorbeeld jaarlijks), ongeacht gezondheidsrisico en inkomen, vrij en 

onbelemmerd, zonder veel gedoe (ingewikkelde formulieren invullen), zonder belemmeringen, zonder 

hoge transactiekosten en zonder hoge zoekkosten vanwege onvergelijkbare verzekeringsproducten 

(zoals bij de particuliere ziektekostenverzekeringen vóór 2006) kunnen wisselen van zorgverzekeraar.”   

Het bevorderen van keuzemogelijkheden is dus een belangrijk doel.  

Om de keuzevrijheid te vergroten moesten volgens de Memorie van toelichting op de Zvw allereerst 

enkele belemmeringen uit de voorgaande situatie weggenomen worden. Voor inwerkingtreding van 

de Zvw waren burgers niet geheel vrij in hun keuze voor een verzekeraar: voor de ziekenfondsen was 

er een inkomensgrens en vond er selectie plaats op basis van gezondheid. Met als doel deze 

belemmeringen op te heffen gelden in de Zvw gelijke condities voor verzekerden enerzijds en voor 

verzekeraars anderzijds.  Door een acceptatieplicht zijn zorgverzekeraars verplicht om iedere burger 

te accepteren voor een basisverzekering ongeacht leeftijd, gezondheid of inkomen. Hierdoor kunnen 

verzekeraars niet alleen de meest gezonde en daardoor goedkopere burgers aan zich binden (door 

zogenaamde risicoselectie). Het basispakket dat door de overheid wordt vastgesteld is bovendien bij 

alle zorgverzekeraars, en daarmee voor alle verzekerden, gelijk. De acceptatieplicht gaat samen met 

een verbod op premiedifferentiatie wat wil zeggen dat zorgverzekeraars voor dezelfde verzekering 

geen verschillende premies mogen heffen. Voor verzekeraars wordt deze beperking gecompenseerd 

door een systeem van verevening. Zorgverzekeraars kregen door de Zvw gelijke toegang tot de 

verzekerdenmarkt.  

Dit alles moest leiden tot vrije keuzes voor een zorgverzekeraar en voor een specifieke polis, 

gebaseerd op overwegingen van kwaliteit en kosten. Keuzevrijheid van de zorgconsument werd 
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daarmee gezien als één van de belangrijkste voorwaarden voor gereguleerde concurrentie. Ook werd 

verwacht dat zorgverzekeraars zich in onderlinge concurrentie actiever zouden gaan inspannen om 

voor hun verzekerden goede en betaalbare zorg in te kopen. Dit zou de kwaliteit van zorg ten gunste 

komen en zou goede zorg ook voor de toekomst betaalbaar houden.   

Om het consumenten mogelijk te maken om een geïnformeerde keuze te maken voor een 

zorgverzekeraar wordt er objectieve en vergelijkbare informatie over de prestaties en het aanbod van 

zorgverzekeraars op internet gepubliceerd. De NZa toetst de verschillende vergelijkingssites op 

volledigheid, correctheid, inzichtelijkheid en transparantie. Door inzicht te geven in de kwaliteit van 

de vergelijkingssites wil de NZa de zelfredzaamheid van de consumenten bevorderen.  

De keuzemogelijkheden op de zorgverzekeringsmarkt kennen een aantal beperkingen. Burgers mogen 

er bijvoorbeeld niet meer voor kiezen om zich niet te verzekeren. Ook is er sprake van een verplicht 

eigen risico.  Er is vrijheid om te kiezen voor een hoger eigen risico. De keuze voor de inhoud van het 

basispakket is niet vrij. Die inhoud is voor iedereen hetzelfde. De overweging hierachter is dat hiermee 

een collectief belang is gediend: de toegang voor iedereen tot een basispakket van noodzakelijke zorg. 

Verzekerden hebben wel de mogelijkheid te kiezen voor een aanvullende verzekering. Voor die 

aanvullende verzekering gelden de acceptatieplicht en het verbod op premiedifferentiatie niet. Het 

gaat hierbij om niet noodzakelijk zorg. Toch is het zo dat een overgrote meerderheid, meer dan 90% 

van de Nederlanders, een aanvullend pakket heeft. Verzekerden zijn vrij om ieder jaar te kiezen voor 

een andere verzekeraar en polis, waarvoor acceptatieplicht geldt. Dit geldt niet voor de aanvullende 

verzekering. Wel is geregeld dat het mogelijk is een aanvullende verzekering bij de ene verzekeraar te 

hebben en de basisverzekering bij een andere verzekeraar, zodat er, in theorie, geen sprake hoeft te 

zijn van koppelverkoop die de vrijheid van keuze voor een basisverzekering beperkt.  

Zelfbeschikking krijgt in dit verband vooral vorm door het mogelijk te maken ieder jaar op basis van 

informatie over prijs en kwaliteit een afgewogen en vrije keuze te maken voor een verzekeraar.  

K i e z e n  v o o r  e e n  v e r z e k e r a a r  i n  d e  p r a k t i j k  

Bij de introductie van de Zvw in 2006 koos een vijfde van de bevolking voor een andere 

zorgverzekeraar. De rest bleef klant bij de zorgverzekeraar van het jaar ervoor.  Sinds de 

inwerkingtreding van het nieuwe stelsel is er ieder jaar een nieuw keuzemoment. Verzekerden mogen 

tot 1 januari hun zorgverzekering opzeggen en hebben dan tot 1 februari de tijd om zich aan te 

melden bij een nieuwe verzekeraar. Sinds 2006 zijn er bij dit jaarlijkse keuzemoment minder mensen 

overgestapt. De percentages liggen tussen de 3 en de 8%. In 2011 lag het percentage op 7,6%, deze 

toename (in 2009 was het nog 3%) hing samen met de relatief grote stijging van de premies dat jaar.   

Het blijkt dat jongeren vaker overstappen dan ouderen. Waar in 2011 11,6% van de 18 tot 39 jarigen 

in het NIVEL Consumentenpanel aangaf te zijn overgestapt was dit percentage 6,4 voor mensen van 

40 tot 64 jaar en 2,0 voor mensen boven de 65. De belangrijkste reden die mensen aangeven voor de 

overstap is de hoogte van de premie. Ruim de helft van de wisselaars kiest dit als belangrijkste reden. 

De reden “de kwaliteit van zorg die mijn zorgverzekeraar regelt” werd in 2011 daarentegen slechts 

door 1% van de respondenten aangekruist. “De service van mijn zorgverzekeraar” werd door 4% als 
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antwoord gekozen. De grote meerderheid die niet wisselt, doet dat voornamelijk vanwege 

tevredenheid over de totale dekking (55%). Ook wordt tevredenheid met de service (26%), de 

collectiviteitenkorting (22%) en het feit dat men al langer bij deze verzekeraar klant is (30%) als 

belangrijke reden om te blijven genoemd. Ook in het geval van een aanvullende verzekering kiezen 

mensen niet vaak voor een andere verzekeraar dan die waarbij ze een basisverzekering hebben 

afgesloten. Hoewel de overgrote meerderheid (91%) naast de basisverzekering ook een aanvullende 

verzekering heeft, heeft slechts 2% hiervan de aanvullende verzekering ergens anders afgesloten.  

In de huidige situatie is er dus vooral sprake van wisselen op basis van prijsoverwegingen. De 

prijsverschillen tussen basiszorgverzekeringen zijn dan ook aanzienlijk, tussen de goedkoopste en de 

duurste premie zat in 2012 zo’n 276 euro.   

Hoewel zorgverzekeraars dus weinig prikkels krijgen door opzeggingen zijn er natuurlijk ook nog 

andere manieren waarop verzekerden hun mening over de geboden service en kwaliteit kunnen laten 

merken. Een belangrijke manier waarop dit kan is door te klagen. In een peiling in het 

Verzekerdenpanel werd aan verzekerden die hadden geklaagd gevraagd naar de belangrijkste reden 

hiervoor. Ook hieruit kwam naar voren dat de meerderheid (53%) van de klachten ging over kosten. 

Verzekerden klaagden voornamelijk over niet, of slechts gedeeltelijk, vergoede zorgkosten.  

Hoewel verwacht werd dat mensen door het wisselen van zorgverzekeraar signalen zouden geven 

over zowel de premie als de kwaliteit en zorgverzekeraars zo geprikkeld zouden worden om nog 

betere kwaliteit tegen betere prijzen te leveren is van deze werking vooralsnog geen sprake. Dit is 

mede goed te begrijpen doordat mensen bij de keuze voor een zorgverzekeraar of polis niet of 

nauwelijks informatie hebben over de kwaliteit van de gecontracteerde zorg. Dit wordt goeddeels 

veroorzaakt doordat zorgverzekeraars nog maar in zeer beperkte mate selectief inkopen. Dit brengt 

ons bij de grenzen aan de keuzevrijheid.  

Bij zorgverzekeraars is er ook sprake van een vorm van concentratie. Het aantal zorgverzekeraars is 

sinds de introductie van de Zorgverzekeringswet verminderd.  

Naast inzicht in het beperkte keuzegedrag van de verzekerden in de praktijk zijn er uit de evaluatie 

van de Zvw ook nog enkele zaken naar voren gekomen die de keuzevrijheid mogelijk meer structureel 

belemmeren. De belangrijkste belemmeringen betroffen de aanvullende verzekeringen, de 

collectiviteiten, polisgebonden subsidies en te late afsluiting van contracten tussen zorgverzekeraars 

en zorgverleners.   

Het hebben van en aanvullende verzekering kan het financieel erg onaantrekkelijk, zo niet 

onmogelijk, maken voor verzekerden om over te stappen naar een andere verzekeraar.  In de praktijk 

is hier toch sprake van een vorm van koppeling tussen de basisverzekering en de aanvullende, al was 

het alleen maar doordat het overgangsgebied tussen beide domeinen niet altijd even helder is 

afgebakend wat kan leiden tot discussies over welke verzekeraar wat vergoed.    Met name voor 

chronisch zieken en ouderen kan dit in de praktijk betekenen dat de voorwaarden bij een andere 

zorgverzekeraar zo ongunstig zijn dat zij erg lastig over kunnen stappen.  
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Een collectief contract is een verzekeringsovereenkomst die geldt voor een groep verzekerden. Een 

collectiviteit is bijvoorbeeld een groep van werknemers van een bedrijf of van leden van een 

organisatie. Ongeveer twee derde van de verzekerden was in 2011 collectief verzekerd.  Een 

groepsverzekering is kostenbesparend voor de zorgverzekeraar. Daarom mag deze de deelnemers een 

korting van maximaal 10% op de basispremie aanbieden. Dit is in feite een (weliswaar begrensde) 

uitzonderingsmogelijkheid voor het verbod op premiedifferentiatie. Collectiviteiten zorgen voor een 

keuzevereenvoudiging voor hun leden door de voorselectie die zij maken. Deze keuzevereenvoudiging 

is er een waar de consument vrijwillig voor kiest. De grote kortingen die collectiviteiten bedingen 

maken het echter wel lastiger voor consumenten om over te stappen naar een zorgverzekeraar 

waarbij zij geen aanspraak kunnen maken op zo een collectiviteitenkorting.  

Tenslotte kwam uit de Zvw evaluatie naar voren dat veel contracten tussen zorgverzekeraars en 

zorgverleners pas tot stand komen na het moment waarop verzekerden moeten kiezen voor een 

zorgverzekeraar en zorgpolis.  Belangrijke informatie op basis waarvan verzekerden zouden moeten 

kiezen is daarmee niet beschikbaar op het moment van keuze. Dit maakt een goede prijs/kwaliteit 

afweging erg lastig en werkt het principe van verzekerdenmobiliteit tegen.  

Met de Zvw wordt veel belang gehecht aan het mogelijk maken van een keuze door burgers voor een 

zorgverzekering. Zo wordt verondersteld dat burgers welbewust een keuze maken voor een 

zorgverzekeraar en een polis en die keuze ook, wanneer zij dat zelf nodig vinden, herzien. Om het 

consumenten mogelijk te maken om een geïnformeerde keuze te maken voor een zorgverzekeraar 

wordt er objectieve en vergelijkbare informatie over de prestaties en het aanbod van 

zorgverzekeraars gegenereerd en publiekelijk gemaakt. Uit de beschikbare gegevens over de praktijk 

komt naar voren dat het aantal consumenten dat een actieve keuze maakt en ook wisselt van 

zorgverzekeraar beperkt is. En ook de gronden waarop gekozen wordt zijn anders dan de gronden die 

de opstellers van de Zvw voor ogen hadden. De keuzeoverwegingen blijken vooral beperkt tot 

prijsoverwegingen. Verschillen in kwaliteit zijn nauwelijks een reden om al dan niet voor een 

zorgverzekeraar te kiezen. Deels is dit te begrijpen doordat zorgverzekeraars op dit moment nog maar 

in beperkte mate selectief op basis van kwaliteit zorg inkopen. Daarenboven is eventuele informatie 

over de zorginkoop niet beschikbaar bij burgers op het moment dat zij hun polis kunnen kiezen. 

Andere mogelijke belemmeringen van de keuzevrijheid bij het kiezen voor een zorgverzekeraar 

kunnen liggen in de aanvullende verzekeringen en collectiviteiten. Tenslotte zien we dat burgers in 

beperkte mate beschikbare informatiebronnen raadplegen. 
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Zelfbeschikking en de keuze voor een zorgverlener het kader van 

de Zorgverzekeringswet 

Naast het belang dat wordt gehecht aan de keuzevrijheid van consumenten op de 

zorgverzekeringsmarkt is er het al eerder genoemde belang van de keuzevrijheid op de 

hulpverleningsmarkt, de vrijheid van keuze voor een zorgaanbieder.  

Keuzevrijheid wordt in het kader van de  Zvw wel omschreven als de mate waarin zorgconsumenten 

zelf kunnen kiezen voor de wijze waarop men tegen ziektekosten verzekerd wil zijn en door wie of hoe 

de zorg wordt verleend.836 Zelfbeschikking als keuzevrijheid is een doel op zich maar wordt ook 

gezien als een middel om de systeemdoelen te bereiken837. Door gereguleerde marktwerking waarbij 

burgers kiezen voor een zorgverzekeraar en zorgverzekeraars kiezen voor zorgaanbieders is minder 

centrale sturing nodig en gaan, zo was de gedachte achter de Zvw, de kwaliteit van zorg omhoog en 

de kosten omlaag.  

Met de toename van het belang dat wordt gehecht aan de kiezende consument is ook veel aandacht 

besteed aan het recht van patiënten op keuze-informatie. Dit recht houdt in dat patiënten kunnen 

beschikken over de informatie die hen in staat stelt zelf te bepalen tot welke zorgaanbieder zij zich 

willen wenden.838 Het recht op keuze-informatie valt af te leiden uit art. 38 lid 4 van de Wet 

marktordening gezondheidszorg (Wmg). Deze wetsbepaling stelt dat zorgaanbieders informatie 

openbaar maken “over de eigenschappen van aangeboden prestaties en diensten, op een zodanige 

wijze dat deze gegevens voor consumenten gemakkelijk vergelijkbaar zijn. Deze informatie betreft in 

ieder geval de tarieven en de kwaliteit van de aangeboden prestaties en diensten”. Dit heeft ertoe 

geleid dat verschillende partijen de afgelopen jaren veel inspanningen hebben geleverd om meer 

                                                                                 

836 Zie bijv. M.E.M. Huijben, Schaal en belangen in de gezondheidszorg. Den Haag: RVZ, 2008, p. 9. Dit is een 

achtergrondstudie bij het advies Schaal en Zorg van de RVZ. 

837 Aafke Victoor, Roland D Friele, Diana MJ Delnoij and Jany JDJM Rademakers Free choice of healthcare providers 

in the Netherlands is both a goal in itself and a precondition: modelling the policy assumptions underlying the 

promotion of patient choice through documentary analysis and interviews. BMC Health Services Research 2012, 

12:441 

838 Het recht op keuze informatie valt af te leiden uit art.38 lid 4 van de Wet marktordening gezondheidszorg 

(Wmg). 



348 

keuze-informatie beschikbaar te krijgen.839 Ook in het wetsvoorstel Wcz komt terug dat cliënten 

informatie moeten kunnen krijgen om te kunnen kiezen voor die zorgaanbieder die het beste bij hun 

voorkeur past. 

Naast informatie heeft ook de soort verzekering invloed op de keuze vrijheid van, in dit geval, 

verzekerden. Verzekerden kunnen twee soorten polissen afsluiten: een restitutiepolis en een 

naturapolis. De restitutiepolis geeft recht op restitutie van kosten ongeacht de vraag of de betrokken 

verzekeraar een contract heeft afgesloten met de zorgaanbieder waar de verzekerde voor heeft 

gekozen. Bij de totstandkoming van het nieuwe stelsel werd aan deze polis de maximale vrijheid voor 

verzekerden toegedacht en werd verondersteld dat zij bereid zouden zijn hier een wat hogere premie 

voor te betalen. In het geval van de naturapolis is er sprake van een ‘verstrekking in natura’. De 

verzekeraar heeft voor zijn verzekerden bij een beperkt aantal zorgaanbieders zorg ingekocht. 

Verzekerden kunnen een beroep doen op deze zorg. Van een financiële transactie tussen verzekerde 

en zorgaanbieder is in dit geval geen sprake. Dat wordt door de verzekeraar afgehandeld, door 

selectieve zorginkoop. Dit instrument zou er uiteindelijk toe moeten bijdragen dat verzekeraars 

invloed hebben op de kwaliteit van de prijs van zorg. In de praktijk blijkt overigens dat verzekerden 

zich van het verschil tussen beide polissen niet erg bewust zijn.840 Dit is ook goed te begrijpen als men 

bedenkt dat er in de praktijk nog maar nauwelijks sprake is van selectieve zorginkoop. Hierdoor zijn 

vrijwel alle zorgaanbieders toegankelijk voor alle verzekerden. Dit in combinatie met het feit dat vele 

zorgaanbieders het betalingsverkeer met de verzekeraars hebben geregeld, zodat er tussen hen en 

hun patiënten geen sprake is van een financiële transactie, maakt het verschil voor de meeste 

verzekerden tussen beide polissen ook wel erg klein.  

Maar ook al zou er sprake zijn van een meer selectieve zorginkoop, waardoor verzekerden beperkt 

worden in hun keuzevrijheid wat betreft beroepsbeoefenaren, dan nog kent de Zorgverzekeringswet 

een clausule die de vrijheid van keuze juist weer wat meer mogelijk maakt. Art 13 lid 1 van de 

Zorgverzekeringswet houdt in dat verzekeraars gehouden zijn tot het tot op zekere hoogte vergoeden 

van zorg die een verzekerde betrekt bij een niet gecontracteerde zorgaanbieder. Art. 13 lid 1 Zvw 

tracht een balans te vinden tussen het bevorderen van selectieve zorginkoop door de zorgverzekeraar 

en het overeind houden van de keuzevrijheid van de verzekerde. Een verzekerde mag ervoor kiezen 

niet-gecontracteerde zorgaanbieders in te schakelen, maar betaalt daarvoor een prijs: een deel van de 

rekening. Dit houdt verband met het zogenaamde ‘hinderpaal-criterium’. In de huidige situatie geldt 

dat de vergoeding die de zorgverzekeraar in deze gevallen geeft niet zo laag mag zijn dat deze 

vergoeding voor verzekerden een hinderpaal is om naar een niet-gecontracteerde zorgaanbieder te 

gaan.  

In maart 2012 heeft de minister van VWS aan de Tweede Kamer laten weten dat zij art. 13 Zvw wil 

wijzigen, en wel in die zin dat het ‘hinderpaal-criterium’ komt te vervallen. Het ‘hinderpaal-criterium’ 

werd eertijds gekoppeld aan art. 13 Zvw vanwege Europeesrechtelijke jurisprudentie. Het doen 

vervallen van het hinderpaalcriterium zou betekenen dat het zorgverzekeraars vrij komt te staan om 

te bepalen of natura-verzekerden die zich wenden tot niet-gecontracteerde zorgaanbieders een 

                                                                                 

839 Zie bijvoorbeeld R. Friele e.a., Evaluatie Wet marktordening gezondheidszorg. Den Haag: ZonMw, 2009, p. 97 e.v. 

840 W. van de Ven e.a. Evaluatie zorgverzekeringswet en wet op de zorgtoeslag. ZonMw, 2006. p/ 106.  
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vergoeding krijgen, en zo ja hoe hoog deze vergoeding is.841 De keuzeruimte van verzekerden neemt 

daardoor af. De verzekerde kan deze keuzeruimte dan slechts herkrijgen door van zijn naturapolis 

over te stappen naar een duurdere restitutiepolis die voorziet in een vrije keuze voor 

zorgaanbieders.842 

K i e z e n  o p  d e  z o r g v e r l e n i n g s m a r k t  i n  d e  p r a k t i j k  

Het thema keuzevrijheid op de zorgverleningsmarkt is niet nieuw.  Maarsse: “Keuzevrijheid in de zorg 

is niet nieuw. De zorg in Nederland heeft altijd een bepaalde keuzevrijheid gekend, zij het dat zij vaak 

meer theoretisch dan praktisch was en ook ongelijk verdeeld. In de afgelopen drie decennia is tevens 

toenemende nadruk op zaken als autonomie en zelfbeschikking komen te liggen. Het gaat in de 

markthervorming dus niet zozeer om invoering van keuzevrijheid, maar om versterking ervan. Deze 

versterking is, zo zullen wij zien, echter begrensd, want zij mag niet ten koste gaan van andere 

waarden ofwel publieke belangen in de zorg, in het bijzonder de solidariteit en de doelmatigheid.” 843 

Die keuzevrijheid is ook niet onbeperkt. Huijben wijst op ‘randvoorwaarden’ voor deze keuzevrijheid: 

“Keuzevrijheid in de zorg kan alleen worden uitgeoefend als er keuze mogelijk is, dat wil zeggen als 

het beschikbare aanbod van diagnostiek, indicatiestelling, zorgverlening of instelling divers en 

gevarieerd van aard is en dit bekend is aan de zorgconsument. Er speelt dus een scala aan 

keuzemogelijkheden die erop gericht zijn de autonomie van zorgconsumenten te versterken. Toch 

wordt de keuzevrijheid beperkt. Enerzijds komt dit doordat er grote verschillen zijn tussen 

zorgconsumenten (…). Anderzijds wordt kiezen vrij fundamenteel beperkt doordat er in veel gevallen 

niets te kiezen valt (…). Zo is keuze welhaast onmogelijk als acuut zorg nodig is. Bovendien speelt de 

beschikbaarheid van aanbieders een rol: schaarste maakt immers kiezen lastig. Zorgconsumenten 

ervaren een afname in de keuzemogelijkheden als er grotere organisaties ontstaan en er tegelijkertijd 

een afname is in het aantal organisaties dat zorg aanbiedt”.844 Ook wijst hij op de raakvlakken die de 

uitoefening van keuzevrijheid heeft met publieke belangen als toegankelijkheid, kwaliteit en 

betaalbaarheid.  

Hoewel verwacht werd dat zorgvragers zich als kritische consumenten zouden gaan gedragen, blijkt 

in de praktijk dat zij dat (nog) niet of nauwelijks doen. Zorgvragers willen niet altijd actief kiezen en 

vaak zijn ze niet in staat hun weg te vinden in de keuze-informatie. Het blijkt dat veel zorgvragers 

weinig gebruik maken van objectieve en vergelijkbare keuze-informatie om te kiezen naar welke 

zorgaanbieder ze het beste kunnen gaan. 845Als patiënten door een huisarts worden verwezen naar 

een ziekenhuis, dan gaat driekwart van hen af op het advies van hun huisarts.846847 De anderen gaan 
                                                                                 

841 Kamerstukken II, 2011-2012, 29689, nr. 383. 

842 Die keuzemogelijkheid komt overigens te vervallen als het voornemen in het regeerakkoord van VVD en PvdA 

(2012) om de restitutiepolis af te schaffen kracht van wet krijgt.  

843 H. Maarse, Markthervorming in de zorg. Maastricht: Universitaire Pers Maastricht, 2011, p. 107. 

844 O.c., p. 10-11. 

845 Victoor, A., Delnoij, D.M.J., Friele, R.D., Rademakers, J.J.D.J.M. Determinants of patient choice of healthcare 

providers: a scoping review. BMC Health Services Research, 12 (2012) 272 

846 Reitsma, M., Brabers, A., Masman, W., Jong, J. de (2012) De kiezende burger. www.nivel.nl, NIVEL 

847 Dautzenberg M, Weenink J, Faber M, Ouwens M. Kiezen borstkankerpatiënten voor kwaliteit? 

Borstkankerpatiënten over vergelijkende kwaliteitsinformatie borstkankerzorg. IQ-healthcare 2012 
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naar het ziekenhuis waar ze al eerder zijn geweest, of waar bekenden goede ervaringen mee hadden. 

Daarnaast zijn er grote verschillen in de informatie die zorgvragers van belang achten voor hun keuze. 

Vergelijkende kwaliteitsinformatie speelt hierin vaak een onderschikte rol. Voor velen speelt de 

afstand tot of eerdere bekendheid met een ziekenhuis een grotere rol.848 

De keuzevrijheid van zorggebruikers zou kunnen worden beperkt door selectieve zorginkoop van 

zorgverzekeraars. In de Zorgbalans van 2010 werd vermeld dat het (nog) niet het geval was dat 

zorgverzekeraars de minder goed presterende ziekenhuizen niet contracteerden. Als mogelijke 

redenen hiervoor werd aangegeven dat er niet voldoende ziekenhuizen zijn of dat zorgverzekeraars 

bang zijn verzekerden te verliezen met een beperking van de keuzevrijheid en daarom niet selectief 

willen contracteren. Uit gesprekken die de NZa hield met zes zorgverzekeraars kwam naar voren dat 

als er wel selectief werd gecontracteerd, dat veelal betrekking had op een specifiek deel van de zorg, 

zoals inkoop van specifieke dbc’s, ZBC’s of bepaalde zorgmodules.  Deze beperkingen hebben 

vooralsnog geen grote invloed op de keuzevrijheid van zorggebruikers voor een zorgaanbieder. 

Zorgverzekeraars geven aan dat er in de praktijk vooral wordt gedifferentieerd door middel van het 

aanwijzen van voorkeursaanbieders of door het differentiëren van tarieven in contracten met 

zorgaanbieders. De zorgverzekeraars vragen kwaliteitsinformatie van zorggebruikers en bepalen op 

basis daarvan hun voorkeursaanbieders.  Zorgverzekeraars kunnen vervolgens op verschillende 

manieren hun verzekerden adviseren bij hun keuze voor een zorgaanbieder, bijvoorbeeld door het 

doorgeven van kwaliteitsinformatie of door het stimuleren van keuzes door kortingen of door het 

geven van extra informatie. 

Wanneer verzekerden wordt gevraagd of zij hun zorgverzekeraar vragen om keuze-informatie bij het 

kiezen van een ziekenhuis voor specialistische zorg, blijkt dat dit nog niet vaak het geval is. Uit een 

peiling van het NIVEL verzekerdenpanel bleek dat van de mensen die waren doorverwezen naar een 

ziekenhuis of specialist (1262) en vervolgens zelf voor een ziekenhuis of specialist hadden gekozen 

(823), slechts een vijfde had gezocht naar informatie (219), waarbij slechts 22 mensen aangaven dat 

hun zorgverzekeraar hierbij een rol speelde en tenslotte slechts 8 mensen zeiden hun zorgverzekeraar 

te hebben benaderd voor kwaliteitsinformatie. Kwaliteitsinformatie van de verzekeraars speelt 

kortom voor de meeste mensen die voor een zorgaanbieder kiezen geen rol. Ook geeft ongeveer drie 

kwart van de respondenten aan dat het onwaarschijnlijk is dat zij in de toekomst hun zorgverzekeraar 

zouden raadplegen bij het kiezen van een ziekenhuis of specialist.   

Patiënten lijken dus een ander belang toe te kennen aan de vrijheid van keuze voor een zorgaanbieder 

in het kader van de Zvw dan aangenomen werd. Hoewel de Zvw nu al enkele jaren van kracht is, 

maken patiënten niet massaal gebruik van hun recht op een keuze voor een zorgaanbieder. Het lijkt 

erop dat zij dit recht vooralsnog vooral waarderen als een afweerrecht: zij willen een zorgaanbieder 

mogen weigeren als zij deze niet willen. Als keuzerecht, waarbij ze op basis van informatie over 

verschillende ziekenhuizen dat ziekenhuis kiezen dat het beste bij hun voorkeuren past, wordt het 

vooralsnog weinig gebruikt. Natuurlijk moet hierbij wel worden bedacht dat Zorgverzekeraars nog 

volop bezig zijn met het zoeken naar een goede invulling van hun rol als zorginkoper. Mochten ze 
                                                                                 

848 Victoor, A., Delnoij, D.M.J., Friele, R.D., Rademakers, J.J.D.J.M. Determinants of patients choice of a health care 

provider: a scoping review. BMC Health Services Research, 12 (2012) 272 
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deze rol nadrukkelijker gaan spelen en ook komen tot meer selectieve inkoop, dan zou de situatie op 

dit vlak natuurlijk kunnen veranderen. Hetzelfde geldt voor de mogelijke afschaffing van de 

restitutiepolis, en het afschaffen van het hinderpaalcriterium, in combinatie met een meer selectieve 

inkoop door zorgverzekeraars. Dit zou ertoe kunnen leiden dat de keuzevrijheid op de 

zorgverleningsmarkt veel sterker wordt beperkt. Wat hier de consequenties van zullen zijn voor het 

keuzeproces als voorwaarde voor het stelsel en voor zelfbeschikking laat zich nu nog lastig 

voorspellen.  
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4 

Zelfbeschikking en de Wmo  

Vrijwel gelijk met de Zorgverzekeringswet, 1 januari 2007, werd de Wet maatschappelijke 

ondersteuning (Wmo) ingevoerd. In de Wmo staat, in tegenstelling tot de Zvw, het kunnen kiezen 

voor een zorgaanbieder niet centraal. Het belangrijkste doel van de wet is het bevordering van de 

participatie van alle burgers, uitgevoerd dicht bij de burger door een daarvoor goed toegeruste 

gemeente.849 Uitgangspunt van de Wmo is niet een verzekerd recht op zorg, maar het 

compensatiebeginsel. Op grond van dit compensatiebeginsel dienen gemeenten burgers met een 

beperking een oplossing te bieden die hen in staat stelt een huishouden te voeren, zich te verplaatsen 

in en om de woning, zich lokaal te verplaatsen per vervoermiddel en medemensen te ontmoeten en 

op basis daarvan sociale verbanden aan te gaan.850  

De Wmo moest, aldus de memorie van toelichting, een antwoord geven op twee vragen. Aan de ene 

kant was de vraag hoe te zorgen voor behoud van solidariteit van gezonde mensen met 

gehandicapten, zorgbehoevende ouderen en psychiatrische patiënten en te zorgen voor kwalitatief 

goede zorg en ondersteuning. Aan de andere kant was de vraag hoe die ondersteuning betaalbaar te 

houden.851 Het maatschappelijke doel van de Wmo werd vervolgens uitgelegd als ‘meedoen’: het 

bevorderen van de zelfredzaamheid van mensen door ze op allerlei wijzen te ondersteunen.  

De Wmo kent negen prestatievelden die onderling sterk van elkaar verschillen in doelgroep, 

ondersteuningsvorm en praktische uitwerking. Hieronder vallen bijvoorbeeld het geven van 

informatie, advies en cliëntondersteuning en de ondersteuning van mantelzorgers, maar ook het 

bevorderen van verslavingsbeleid en het bevorderen van de sociale samenhang en leefbaarheid. De 

prestatievelden waar het in dit stuk vooral over zal gaan zijn de velden vijf en zes: Bevorderen van 

deelname aan het maatschappelijk verkeer van mensen met een beperking of een chronisch 

psychisch probleem of psychisch sociaal probleem en  Voorzieningen voor ouderen, gehandicapten, 

chronische psychiatrische patiënten en mensen met psychische of psychologische problemen. Deze 

keuze komt deel voort uit het feit dat over deze prestatievelden de meeste informatie beschikbaar is 

uit de eerste evaluatie van de Wmo en deels vanwege hun nauwe verwantschap met de zorg. 

Gemeentes hebben een cruciale rol bij de uitvoering van de Wmo. Zij beschikken over het Wmo 

budget en beslissen over de manier waarop dat wordt uitgegeven. De beslissing om gemeentes deze 
                                                                                 

849 Memorie van toelichting WMO, pag.2 

850 Op weg met de WMO, SCP, pag. 11 (letterlijk) 

851 Memorie van toelichting WMO, pagina 6. 
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centrale rol te geven wordt beargumenteerd met de overweging dat gemeenten beter dan een 

centrale overheid in hun zorginkoop kunnen aansluiten bij de behoeftes van hun inwoners en met 

lokale omstandigheden. Doordat het beleid op gemeentelijk niveau wordt opgesteld en uitgevoerd is 

er, zo is de gedachte achter de Wmo, veel ruimte om in te spelen op de behoeften van burgers. Op 

lokaal niveau is er meer kennis voorhanden over de omstandigheden en noden van burgers, zodat 

beter dan op centraal niveau prioriteiten kunnen worden gesteld. Hierdoor kan de kwaliteit en 

organisatie van de dienstverlening beter worden en kan het beleid beter worden verantwoord.852 Ook 

zou er in deze gedecentraliseerde vorm van zorgbeleid meer ruimte zijn voor innovatie en inspraak. 

Van de gemeente wordt dus verwacht dat zij, binnen het richtinggevende wettelijke kader van de 

WMO, de verantwoordelijkheid neemt om beleid te voeren.853 Wel wordt gesteld dat het belangrijk is 

dat inwoners zelf een stem hebben en keuzes kunnen maken met betrekking tot de benodigde 

voorzieningen en zorgdiensten.  

Een mogelijke effect van gedecentraliseerd beleid is dat er verschillen ontstaan tussen gemeentes en 

dat burgers in de ene gemeente andere mogelijkheden krijgen dan in een andere gemeente. Deze 

verschillen tussen de uitvoering van de Wmo door gemeentes worden door de wet tot een bepaalde 

hoogte als acceptabel of zelfs als wenselijk gezien. Het is juist de bedoeling dat de gemeentes door 

aan te sluiten bij de behoeften van hun burgers, die ook per gemeente van elkaar verschillen, niet 

allemaal voor dezelfde standaard oplossingen kiezen.  

In de Memorie van toelichting op de Wmo wordt stilgestaan bij wat deze decentralisatie precies 

inhoudt voor de wetgevende macht. Bij de verantwoordelijkheid om op lokaal niveau beleidskeuzes te 

maken, hoort volgens de wetgever ook een grote mate van vrijheid:  

“Als de wetgever de primaire beslissing, welke voorzieningen er lokaal verleend zullen worden, in 

beginsel aan de gemeente laat, dient hij zich eveneens te onthouden van regels ten aanzien van de 

belangrijke maar secundaire vraag of en hoe er bínnen die categorie sprake zou moeten zijn van 

keuzevrijheid voor de burgers.”   

Vervolgens wordt uitgelegd dat de uitwerking van de Wmo bestaat uit een complex aan 

voorzieningen waarbij het in de ene situatie praktisch haalbaarder is om keuzevrijheid te bieden dan 

in de andere. Het kan bijvoorbeeld zo zijn dat vanwege efficiëntie redenen een bepaalde voorziening 

slechts in één type aangeboden kan worden. Deze afwegingen zijn aan de gemeente zelf om te 

maken. Naast efficiëntie wordt er nog een andere mogelijke reden voor een gelegitimeerde 

begrenzing van het keuzerecht vermeld. In de memorie van toelichting staat:  

“Dit wetsvoorstel ziet echter ook op burgers bij wie en situaties waarin van de veronderstelde 

mondigheid minder sprake is. Er zijn situaties denkbaar waarbij het meer van belang is dat een burger 

actief ondersteuning wordt aangeboden – denk bijvoorbeeld aan ouderen in een isolement, 

“zorgwekkende zorgmijders” en personen die zich schamen om zorg te vragen – dan dat van hem 

verlangd wordt actief een keuze te maken uit een scala aan voorzieningen en activiteiten.”   
                                                                                 

852 Kroneman, M., M. Cardol & R. Friele (2012) (De)centralization of social support in six Western European 

countries. Health Policy. 106(1), 76-87  

853 Memorie van toelichting WMO, pag.2 
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De belangrijke voorwaarde die hierbij steeds gesteld wordt is dat deze afwegingen weloverwogen en 

onderbouwd gemaakt moeten worden en naar de burgers verantwoord moeten worden. Doordat de 

gemeenten het beleid zelf verder vorm moeten geven en er in de wet vanuit wordt gegaan dat er 

verschillen zullen optreden tussen gemeenten zijn is de rechtspositie van burgers ook een andere dan 

bij bijvoorbeeld de Zorgverzekeringswet. In deze laatste wet gaat het om verzekerde rechten, waar 

iedere verzekerde een beroep op kan doen. In het kader van de Wmo gaat het in principe niet om 

verzekerde rechten. Er is sprake van een compensatie-beginsel waarbij geen precieze of expliciete 

rechten op voorzieningen worden geformuleerd. Wanneer een individu om hulp vraagt, zal per geval 

gekeken worden of er sprake moet zijn van een compensatie of niet. Een ruime meerderheid van 

gemeenten geeft aan vooral te kijken naar wat de aanvrager zelf kan doen en niet naar wat de 

gemeente kan bieden. Daarbij richten veel gemeentes zich op algemene voorzieningen en minder op 

individuele voorzieningen . 

De notie van zelfbeschikking speelt op verschillende manieren in de Wmo. Allereerst en vooral staat 

zelfbeschikking als zelfontplooiing centraal. Zelfredzaamheid en zelfstandigheid zijn leidende 

principes in de Wmo. Die komen op twee manieren aan de orde. Allereerst is de Wmo er op gericht 

dat mensen oplossingen bedenken voor problemen in hun eigen sociale omgeving, met een groot 

beroep op het eigen oplossingsvermogen en de eigen draagkracht. Zelfstandigheid is niet alleen het 

doel van de Wmo, maar ook het uitgangspunt. Die zaken waar mensen zelf toe in staat zijn, daarin 

wordt niet voorzien met de Wmo. Daarnaast is de Wmo gericht op het vergroten van de 

zelfstandigheid voor mensen die zonder die ondersteuning niet zelfredzaam zijn. Het gaat dan om 

zaken als vervoer, hulpmiddelen en hulp in de huishouding. Deze zaken kunnen voor de doelgroep van 

essentieel belang zijn om zelfstandig te functioneren en maatschappelijk mee te doen.854  Daarnaast 

mogen gemeentes outreachend te werk gaan.  

Naast zelfbeschikking als zelfontplooiing speelt ook zelfbeschikking als keuzevrijheid in de Wmo, de 

invloed die mensen hebben op de manier waarop de hulp en ondersteuning vorm wordt gegeven. De 

uitwerking van de Wmo bestaat uit een complex aan voorzieningen waarbij het in de ene situatie 

praktisch haalbaarder is om keuzevrijheid te bieden dan in de andere. Het kan bijvoorbeeld zo zijn, zo 

wordt gesteld in de memorie van toelichting, dat vanwege efficiëntie redenen een bepaalde 

voorziening slechts in één type aangeboden kan worden. Deze afwegingen zijn aan de gemeente zelf 

om te maken. Naast efficiëntie wordt er nog een andere mogelijke reden voor een gelegitimeerde 

begrenzing van het keuzerecht vermeld, namelijk in situaties waarin van mondigheid minder sprake 

is, waarbij het in het belang van de burger is dat hen actief ondersteuning wordt geboden.855 In de 

MvT wordt in vrij algemene bewoordingen aangegeven dat als voorwaarde geldt dat gemeenten in 

hun plannen aandacht moeten besteden aan deze keuzevrijheid.  

De gemeente is dus niet verplicht de burger een keuze uit verschillende voorzieningen te geven, maar 

wel om aan dit vraagstuk in het plan de nodige aandacht te schenken. Het is dus goed mogelijk dat 

een gemeente slechts één type van een bepaalde voorziening levert, om redenen van efficiency. Dit 

                                                                                 

854 Memorie van toelichting WMO 

855 Memorie van toelichting WMO, pagina 13 
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moet dan worden onderbouwd en afgewogen tegen het feit dat daarmee de keuzevrijheid van de 

burgers in kwestie nihil is.856 

Z e l f b e s c h i k k i n g  i n  d e  p r a k t i j k  v a n  d e  W m o  

De effecten van de Wmo op de beoogde einddoelen: zelfstandigheid, zelfredzaamheid of participatie 

zijn lastig vast te stellen. In 2010 is de eerste evaluatie van de Wmo gepubliceerd. Daarin wordt 

uitgebreid ingegaan op de praktische invulling door gemeentes van de Wmo. Ook wordt ingegaan op 

de eerste mogelijke effecten van de Wmo, met de aantekening dat gezien de korte werkingsduur van 

de Wmo effecten lastig zichtbaar zullen zijn. In deze evaluatie is weinig aandacht voor het perspectief 

van cliënten zelf, voor de vraag in hoeverre zij met behulp van de Wmo beter in staat worden gesteld 

aan de samenleving mee te kunnen doen. Er wordt niet gerapporteerd over de feitelijke doelbereiking 

van de Wmo.857 Het is verwonderlijk dat in deze evaluatie zo beperkt wordt ingegaan op deze 

doelbereiking. Uit ander onderzoek, onder mensen met een lichamelijke beperking, komt naar voren 

dat hun participatie sinds de invoering van de Wmo niet is toegenomen, noch is afgenomen.858 Wel 

heeft het Ministerie en de VNG het initiatief genomen om in artikel 9 Wmo ook de verplichting op te 

nemen te komen tot het komen tot een horizontale verantwoording op het punt van cliëntervaringen.  

Uit het evaluatieonderzoek van het SCP komt wel een aanwijzing naar voren dat het maken van een 

onderscheid tussen keuzevrijheid en participatie niet helemaal opgaat. Het blijkt dat er op 

gemeenteniveau en op individueel niveau een positieve samenhang is tussen vraagsturing, de mate 

waarin gemeentes tijdens de indicatieprocedure aandacht besteden aan iemands persoonlijke 

situatie en ook kijken welke andere vormen van ondersteuning nodig zijn, en de ervaren redzaamheid 

van deze burgers.  

“Zowel op gemeenteniveau als op individueel niveau hangt vraagsturing positief samen met 

redzaamheid. Dat wil zeggen dat aanvragers redzamer zijn als gemeenten tijdens de 

indicatieprocedure meer aandacht besteden aan iemands persoonlijke situatie en ook kijken welke 

andere vormen van ondersteuning nodig zijn. Daarnaast zien we dat aanvragers meer 

participatiemogelijkheden ervaren wanneer indicatiestellers meer aandacht besteden aan 

vraagverheldering. Deze verschillen zijn niet toe te schrijven aan het feit dat aanvragers wel of niet 

een voorziening toegewezen hebben gekregen: los van die toewijzing hangt vraagsturing ook samen 

met redzaamheid en participatie.”859 

Een belangrijk instrument voor het realiseren van keuzevrijheid is het PGB. De Wmo kent een eigen 

PGB, voor hulp bij het huishouden. In ongeveer de helft van de gemeentes geven de Wmo  

coördinatoren aan dat zij het PGB actiever zijn gaan aanbieden. Toch zei in 2008 maar 40% van de 

mensen met hulp bij het huishouden dat hen een PGB was aangeboden, ongeveer twee derde zegt 

dat een PGB niet met hen is besproken. Ongeveer een derde van de aanvragers die konden kiezen, 
                                                                                 

856 Memorie van toelichting WMO, pag.13 

857 Klerk M.de, e.a. Op weg met de Wmo. Scp, Den Haag 2010 

858 Ursum, J., Rijken, M., Heijmans, M., Cardol, M., Schellevis, F.NIVEL Overzichtstudies: zorg voor chronisch zieken: 

organisatie van zorg, zelfmanagement, zelfredzaamheid en participatie. Utrecht, NIVEL, 2011 (p9) 

859 Klerk M.de, e.a. Op weg met de Wmo. Scp, Den Haag 2010 
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vindt dat er onvoldoende informatie is om een goede keuze te kunnen maken  . Het verplichte 

karakter van het PGB heeft er kennelijk niet toe geleid dat die mogelijkheid ook met iedereen, waar 

dit zou kunnen spelen, is besproken. 

Bij het aanbesteden van hulp bij het huishouden namen vrijwel alle gemeenten keuzevrijheid voor 

cliënten als belangrijk selectiecriterium.860 Vrijwel alle gemeentes hebben contracten gesloten met 

meer aanbieders voor eenzelfde voorziening. Echter uit onderzoek onder mensen die gebruik maken 

van de huishoudelijke hulp blijkt die keuzevrijheid nog wel de nodige beperkingen te kennen. Zo 

antwoordde meer dan de helft van de cliënten (54%) negatief op de vraag of zij konden meebeslissen 

wie hun hulp zou worden. In twee derde van de gevallen was er ook geen sprake van een 

kennismakingsgesprek met de hulp. Wel rapporteren deze cliënten dat met hulpen goede afspraken 

gemaakt kunnen worden over wat, hoe en ook wanneer er wordt schoongemaakt.861  

Gemeentes betrekken vrijwel allemaal cliëntenorganisaties bij de beleidsvoorbereiding.  Over de 

invulling hiervan zijn cliëntenorganisaties niet altijd positief, gemiddeld beoordelen zij de kwaliteit 

van de samenwerking als onvoldoende.  Vrijwel alle gemeentes hebben ook een Wmo-raad, met een 

eigen budget, waarin cliënten zijn vertegenwoordigd, vooral mensen met een lichamelijke beperking, 

ouderen, mantelzorgers en vrijwilligers.  Cliëntenorganisaties zijn dan ook van mening dat sommige 

belangen beter worden behartigd dan anderen.   

Het compensatiebeginsel, artikel 4 Wmo, is bedoeld als alternatief voor het recht op een verstrekking. 

Met dit beginsel worden twee doelstellingen met elkaar verenigd: enerzijds is geeft het burgers een 

zeker recht, anderzijds geeft het de gemeente veel ruimte om te beslissen over de specifieke invulling 

van dit recht.862 De gemeente heeft een grote beleidsvrijheid om te bepalen op welke wijze deze 

compensatie wordt geboden. Vermaat ea. betogen, op grond van een analyse van rechtelijke 

uitspraken, dat gemeentes niet kunnen volstaan met het bieden van een standaardoplossing. 863 

B&W zal per besluit moeten aangeven in hoeverre dit bijdraagt aan het bevorderen of behouden van 

de mogelijkheden tot maatschappelijk verkeer voor de individuele aanvrager. Het gaat hierbij dus niet 

om een marginale toetsing maar om individueel maatwerk.  

In de Wmo heeft zelfbeschikking als keuzevrijheid een veel minder groot belang dan in de Zvw en de 

Wmg. Op verschillende plekken in de memorie van toelichting wordt als toelichting gegeven dat 

gemeentes de vrijheid hebben om de keuzevrijheid te beperken tot feitelijk nihil. Gemeentes hebben 

de vrijheid die keuzevrijheid te beperken op grond van doelmatigheidsoverwegingen. Ze kunnen op 

grond hiervan besluiten tot het bieden van een collectieve voorziening. Dit hangt ook samen met de 

noodzaak van kostenbeheersing die mede ten grondslag lag aan de invoering van de Wmo. De hieruit 

voortvloeiende beperken van keuzevrijheid legt wel een verantwoordelijkheid bij de gemeente om 

dan ook aan te tonen dat er sprake is van doelmatigheid. Niet alleen om te laten zien dat een 
                                                                                 

860 Op weg met de WMO, SCP, pag. 92 

861 Krol M, ea. Meetverantwoording cliëntgebonden indicatoren Hulp bij het Huishouden 2010'. NIVEL, 2010.  
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voorziening goedkoper is, maar ook dat die voorziening bijdraagt aan het doel: meedoen. Van een 

dergelijke verantwoording is vooralsnog op macro niveau niet veel zichtbaar. Wellicht dat het 

initiatief te komen tot een horizontale verantwoording op het punt van cliëntervaringen in deze 

leemte kan voorzien.  
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5 

Conclusies  

Als onderdeel van het deelonderzoek naar de invloed van organisatorische aspecten op 

zelfbeschikking zijn drie maatregelen op geanalyseerd op hun implicaties voor zelfbeschikking: 

concentratie van zorg, de keuze voor een zorgaanbieder in het kader van de Zvw en zelfbeschikking in 

de Wmo.  

In deze drie gevallen speelt zelfbeschikking als de vrijheid om te kiezen voor een zorgaanbieder een 

centrale rol. Dit is een specifieke invulling van zelfbeschikking. Anders dan keuzevrijheid omtrent de 

inhoud van een behandeling, die zich doorgaans afspeelt binnen een behandelrelatie, gaat het hier 

om zelfbeschikking die buiten die behandelrelatie plaats vindt. Eenzelfde type invulling van 

zelfbeschikking treffen we aan bij de Patiënt gebonden budget, wat dateert van 1995. Centraal staat 

de patiënt die de middelen krijgt om zelf te kiezen door welke hulpverlener hij geholpen wordt. Die 

kiezende consument zien we ook weer terug in het wetsvoorstel Wcz.  

Vanuit die context is het verrassend om te zien dat bij het inrichten van de Wmo van een heel ander 

uitgangspunt wordt uitgegaan. Niet de kiezende cliënt staat centraal. Sterker nog, gemeentes krijgen 

expliciet de ruimte om de keuzemogelijkheden tot nul te beperken. Zelfbeschikking komt in de Wmo 

terug in de doelstelling die gericht is op participatie. Niet de keuze voor een hulpverlener of de manier 

waarop een zorgaanbod wordt vormgegeven staat centraal, maar het ondersteunen van de 

mogelijkheden tot maatschappelijke participatie.  

Hoezeer deze uitgangspunten principieel ook van elkaar verschillen, in alle gevallen zijn er 

mechanismen die de praktische uitwerking dichter bij elkaar brengen. De keuzevrijheid voor 

zorgaanbieders wordt (in potentie) beperkt door het concentratiebeleid, door de zorginkoop van 

verzekeraars of het wegvallen van het hinderpaalcriterium. Dit zijn maatregelen die voortkomen uit 

de noodzaak de kwaliteit, toegankelijkheid en betaalbaarheid van de zorg te waarborgen. Dergelijke 

overwegingen liggen ook ten grondslag aan de ruimte die gemeentes krijgen om keuzes te maken ten 

aanzien van de invulling van de Wmo. Echter, bij de uitvoering van de Wmo zien we juist dat het 

compensatiebeginsel, artikel 4 Wmo, voor gemeentes geen vrijbrief is om te volstaan met het bieden 

van een standaardoplossing voor zijn burgers. 864 B&W zal per besluit moeten aangeven in hoeverre 

dit bijdraagt aan het bevorderen of behouden van de mogelijkheden tot maatschappelijk verkeer voor 

                                                                                 

864 Vermaat MF, Rooij HF van, Bruggeman CWCA. Compensatie in de Wmo, de rechter als plaatsvervangend 

bestuurder. Tijdschrift voor gezondheidsrecht, 6, september 2010, pp. 444-451 
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de individuele aanvrager. Het gaat hierbij dus niet om een marginale toetsing maar om individueel 

maatwerk.  

We constateren dat overwegingen van kwaliteit, toegankelijkheid en betaalbaarheid beperkingen in 

zelfbeschikking, in dit geval als keuzevrijheid, kunnen opleveren. Hier spelen twee grootheden: het 

recht van de individuele patiënt op zelfbeschikking in de zin van keuzevrijheid, versus het algemeen 

belang bij een gezondheidszorg waarin onnodige kosten worden voorkomen en optimale kwaliteit 

wordt geboden. In dit spectrum komt aan de overheid een grote mate van beleidsvrijheid toe, en zijn 

er in wezen geen juridische invalshoeken die a priori bepalen hoe de genoemde grootheden in relatie 

tot elkaar behoren te worden gewogen. Dit neemt echter niet weg dat de overheid oog moet hebben 

voor de effecten die een dergelijk beleid kan hebben in relatie tot de keuzevrijheid van individuele 

patiënten. De beperkingen van keuzevrijheid op grond van macro overwegingen legt een 

verantwoordelijkheid bij de overheid, landelijk en op gemeentelijk niveau, om aan te tonen dat die 

macro doelen ook daadwerkelijk worden gerealiseerd en de mate waarin in verhouding staat tot de 

beperkingen in keuzevrijheid.   

C o n c e n t r a t i e  v a n  z o r g   

 Concentratie van zorg noodzaakt niet tot aanpassing van wetgeving vanwege aspecten 

betreffende zelfbeschikking. Wel verdient het aanbeveling aspecten van dit wetgevingscomplex 

die relaties hebben met zelfbeschikking als keuzevrijheid te expliciteren en waar nodig te 

bediscussiëren. Beleidsbeslissingen om op basis van kosten- en kwaliteitsoverwegingen 

keuzemogelijkheden van individuele patiënten te beperken, en daartoe onder meer wettelijke 

maatregelen te treffen, vereisen voortdurende monitoring en herbeoordeling van die 

overwegingen. Dit is van belang voor de legitimatie van en het maatschappelijk draagvlak voor 

deze beleidsbeslissingen. Daarbij verdient het aspect keuzevrijheid meer aandacht dan het tot nu 

toe heeft gekregen. 

 De keuze om zorg te concentreren op een beperkt aantal locaties roept de vraag op hoe om te 

gaan met keuzes van mensen om voor een bepaalde vorm van zorg geen beroep te doen op de 

gespecialiseerde voorziening, maar op een ziekenhuis in de buurt, waarvan aangenomen kan 

worden dat de kwaliteit hier lager en de prijs wellicht hoger is. Concentratiebeleid kan op deze 

manier, voor een bepaalde groep patiënten, niet leiden tot betere zorg maar juist tot minder 

goede zorg.  

D e  k e u z e  v o o r  e e n  z o r g a a n b i e d e r  i n  h e t  k a d e r  v a n  d e  Z o r g v e r z e k e r i n g s w e t   

 De keuze voor een zorgaanbieder zou, in het geval van een naturapolis, beperkt kunnen worden 

door het inkoopbeleid van een zorgverzekeraar. Op dit moment is dit (nog) geen grootschalig 

fenomeen. Voor de meeste verzekerden heeft het verschil tussen een naturapolis en een 

restitutiepolis geen betekenis. Dit zou wel kunnen veranderen als zorgverzekeraars selectiever 

gaan inkopen, als de restitutiepolis wordt afgeschaft en als artikel 13, lid1 van de Zvw zo wordt 

veranderd dat het zorgverzekeraars vrij komt te staan om te bepalen of natura-verzekerden zich 

mogen wenden tot niet-gecontracteerde zorg en daarbij kunnen rekenen op een vergoeding. 
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Deze veranderingen kunnen elkaar versterken. Voor zorgverzekeraars wordt het van groter 

belang om selectief zorg in te kopen als zij meer middelen krijgen hun verzekerden ook te sturen 

en voor hun verzekerden wordt die zorginkoop belangrijker als zij niet meer kunnen rekenen op 

een vergoeding bij een niet gecontracteerde zorgaanbieder. Het blijft van belang de gevolgen van 

deze maatregelen voor zelfbeschikking goed in de gaten te houden vanuit het belang dat 

patiënten hechten aan een zekere vrijheid van keuze voor een zorgaanbieder, hetzij als 

afweerrecht maar ook als keuzevrijheid.  

Z e l f b e s c h i k k i n g  e n  d e  W M O  

 Met de Wmo wordt zelfbeschikking als keuzevrijheid beperkt. De belangrijkste overweging 

hiervoor is dat dit bij kan dragen aan de doelmatigheid van de uitvoering van de Wmo. Het gaat 

bij de Wmo om participatie, een vorm van zelfbeschikking als zelfontplooiing. De Wmo beoogt op 

een zo doelmatig mogelijke manier aan de participatie van burgers bij te dragen. In hoeverre dit 

streven succesvol is, is echter niet bekend. De beleidskeuze om keuzevrijheid te beperken ten 

gunste van zelfbeschikking als zelfontplooiing brengt de verantwoordelijkheid met zich mee na te 

gaan in hoeverre deze doelstelling dan ook wordt gerealiseerd. Het compensatiebeginsel verplicht 

gemeentes, meer dan bij aanvang van de Wmo duidelijk was, tot individueel maatwerk. In een 

volgende evaluatie van de Wmo zou nadukkelijker ingegaan moeten worden op de doelbereiking 

van de Wmo. Het initiatief om te komen tot meer transparantie op het punt van cliëntervaringen 

met de Wmo (artikel 9, Wmo) verdient daarnaast krachtige ondersteuning.  
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Onderdeel 3: Zelfbeschikking van mensen met een chronische 

aandoening 

I n l e i d i n g  

In deze deelstudie wordt de aandacht gericht op een specifieke, maar ook omvangrijke 

patiëntengroep, namelijk mensen met een chronische aandoening. De gezondheidsproblemen van 

deze groep patiënten zijn langdurig of permanent van aard, en kunnen daardoor een veel grotere 

impact op het leven en de keuzemogelijkheden van patiënten hebben dan het geval is bij eenmalige 

of tijdelijke aandoeningen. Dit leidt niet tot een principieel andere kijk op zelfbeschikking, maar 

vraagt wel om specifieke aandacht voor de situatie en de rechtspositie van deze patiëntengroep en de 

problemen die zich in dat kader kunnen voordoen. De problematiek van mensen met chronische 

aandoeningen is complex en veelomvattend. Dit maakte het noodzakelijk om de aandacht te 

concentreren op deelaspecten die in relatie tot het recht op zelfbeschikking als exemplarisch kunnen 

worden beschouwd. Tegen die achtergrond zijn twee ‘casestudies’ uitgevoerd. De eerste casestudy 

heeft betrekking op eigen regie met behulp van een persoonsgebonden budget (PGB). De tweede 

casestudy gaat over het recht op zelfbeschikking in relatie tot zorg of afstand. 
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1 

Eigen regie met behulp van een PGB  

I n l e i d i n g  

Het persoonsgebonden budget (PGB) is een belangrijk instrument voor het behoud van eigen regie. 

Een PGB stelt mensen met een chronische ziekte, beperking of aandoening in staat om zelf zorg, 

begeleiding, hulpmiddelen of voorzieningen in te kopen. Met behulp van een PGB kan men zelf 

bepalen wie de hulp levert, wanneer deze hulp wordt geleverd en welke hulp er precies wordt 

geleverd.  

In deze deelstudie wordt nagegaan op welke manier het concept zelfbeschikking vorm krijgt in de 

verschillende PGB regelingen voor mensen met een fysieke of mentale beperking en hoe deze 

regelingen vanuit het perspectief van zelfbeschikking beoordeeld kunnen worden. In het bijzonder 

wordt onderzocht welke dimensies van zelfbeschikking in deze context aan de orde zijn. Tevens geven 

we aan welke beperkingen van zelfbeschikking we in de uitwerking daarvan tegenkomen.  

We beginnen dit hoofdstuk met het in kaart brengen van het wet- en regelgevingskader (paragraaf 2). 

De dimensies van zelfbeschikking die in deze deelstudie centraal staan worden in paragraaf 3 

uiteengezet. In paragraaf 4 wordt verslag gedaan van het empirische onderzoek naar de inzet van 

PGBs. Paragraaf 5 rondt af met conclusies. 

1.1 Analyse wet- en regelgeving 

Met betrekking tot de wet- en regelgeving ten aanzien van het PGB moet een onderscheid worden 

gemaakt tussen de wetgeving die de aanspraak van verzekerden op een van deze voorzieningen 

regelt (i.c. de AWBZ en de Wmo), en de wetgeving die direct of indirect van belang is in 

randvoorwaardelijke of ondersteunende zin. In deze paragraaf besteden wij eerst aandacht aan de 

eerstgenoemde wet- en regelgeving (par. 1.2.1. en 1.2.2.) en vervolgens aan de overige wet- en 

regelgeving.865   

                                                                                 

865 In dit kader hebben wij ook gezocht naar relevante jurisprudentie. In het bijzondere met betrekking tot het PGB 

bestaat een zeer omvangrijke hoeveelheid rechtspraak, die echter niet af nauwelijks normatieve betekenis of 

implicaties heeft. Veruit de meeste rechterlijke procedures betreffende de individuele indicatiestelling voor een 

PGB of de gebrekkige verantwoording daarvan. Slechts een enkele uitspraak behandelt een meer fundamentele 
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A W B Z  

De Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten werd ingevoerd in 1968 en was bedoeld om een 

voorziening te bieden voor de zogenaamde ‘zware geneeskundige risico’s’: de lasten die als gevolg 

van ernstige langdurige ziekten en gebreken op iedereen kunnen komen te drukken en door niemand 

zonder bijstand van de overheid of van derden kunnen worden gedragen (SER, 1965). In eerste 

instantie richtte de AWBZ zich vooral op de intramurale zorg, maar in de periode 1968-1997 is de 

reikwijdte van de AWBZ verschillende malen uitgebreid, en zijn ook extramurale vormen van zorg 

onder deze wet gebracht (Van den Ende, 2011). Het belangrijkste motief om hiertoe over te gaan lag 

in de sfeer van de kostenbeheersing. De gedachte was dat cliënten zouden kiezen voor goedkopere 

vormen van extramurale zorg. Deze gedachte is niet bewaarheid gebleken. Er werd in een zodanige 

mate gebruik gemaakt van de extramurale mogelijkheden binnen de AWBZ, dat de totale uitgaven 

juist stegen. Ook de introductie vanaf ongeveer 2000 van functiegerichte aanspraken leidde niet tot 

afdoende kostenbeheersing. Sinds een aantal jaren is de ontwikkeling zichtbaar om de aanspraken op 

grond van de AWBZ te beperken, en deels over te hevelen naar de Zorgverzekeringswet en de Wmo. 

Omdat de AWBZ eerst en vooral een ‘aansprakenwet’ is, ligt aan deze wet, anders dan bij andere 

regelingen die in deze evaluatie aan de orde komen, niet een (meer of minder expliciete) visie op 

zelfbeschikking ten grondslag. Dat betekent echter niet dat aan deze wet in relatie tot zelfbeschikking 

geen betekenis toekomt. De hiervoor genoemde ontwikkeling van intramurale naar extramurale 

aanspraken had weliswaar primair een achtergrond in de sfeer van de kostenbeheersing, maar werd 

mede ingezet vanuit het streven ook met betrekking tot de AWBZ aanbodsturing te vervangen door 

vraagsturing. De introductie van het PGB had als achtergrond dat aan cliënten meer mogelijkheden 

moesten worden geboden om zelf te bepalen welke vormen van zorg zij op prijs stelden. Aldus 

beschouwd kan de introductie van vraagsturing in het kader van de AWBZ op zijn minst worden 

gezien als het faciliteren van zelfbeschikking als keuzevrijheid en als zelfontplooiing, in de zin van 

regie over inrichting van het eigen leven.   

Z e l f b e s c h i k k i n g  i n  d e  c o n t e x t  v a n  h e t  v o o r s t e l  B e g i n s e l e n w e t  A W B Z - z o r g  

Het zelfbeschikkingsrecht van cliënten komt expliciet aan de orde in de stukken betreffende het in 

december 2011 bij de Tweede Kamer ingediende wetsvoorstel Beginselenwet AWBZ-zorg 

(wetsvoorstel 33109). Dit wetsvoorstel richt zich voornamelijk op cliënten die langere tijd in een 

AWBZ-instelling verblijven, maar een aantal bepalingen van het wetsvoorstel is ook van toepassing op 

AWBZ verblijfszorg in de thuissituatie. Dergelijke verblijfszorg kan onder meer worden verkregen met 

een PGB.866 In de Memorie van Toelichting bij dit wetsvoorstel zegt de regering hier het volgende 

over: “[De rechten uit deze wet] vloeien voort uit respectievelijk hangen samen met het 
                                                                                                                                                                                                      

juridische kwestie, bijvoorbeeld waar het gaat om de vraag of een meerderjarige cliënt verantwoordelijk is voor 

verantwoordingstekorten van haar moeder in de periode dat de cliënt nog minderjarig was (Rechtbank ’s-

Hertogenbosch 4 oktober 2011, LJN: BT6596). 

866 De mogelijkheid bestaat dat een persoon een indicatie om langdurig in een AWBZ-instelling te wonen (een 

verpleeghuis bijvoorbeeld), toch, met heel veel zorg, in zijn thuissituatie blijft. Dat wordt 'verblijfszorg thuis' 

genoemd. Bij verblijfszorg thuis hoort onder meer koken, het schoonhouden van het huis, ontspannende dingen 

doen en toezicht houden. 
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zelfbeschikkingsrecht, dat erop neerkomt dat een ieder in beginsel zelf zeggenschap heeft over hoe 

hij zijn leven inricht, voor welke ingrepen in of aan zijn lichaam hij wel of niet toestemming geeft (het 

recht op de onaantastbaarheid van het eigen lichaam) en wat er met hem gebeurt.” Ook wordt het 

volgende opgemerkt: “Op grond van het op de Kwaliteitswet berustende Besluit zorgplanbespreking 

AWBZ-zorg hebben cliënten van AWBZ-zorg nu al recht op periodieke bespreking van de doelen die 

met de zorgverlening worden nagestreefd en andere direct met de zorgverlening samenhangende 

aspecten. In het wetsvoorstel is bij dit bestaande instrument aangesloten voor het vastleggen van het 

recht van de cliënt op bespreking en het maken van afspraken over de wijze waarop de cliënt zijn 

leven wenst in te richten en de ondersteuning die hij daarbij zal ontvangen. Met deze formulering 

wordt gedoeld op bespreking en vastlegging van een aantal onderwerpen die betrekking hebben op 

de regie over het eigen leven. Dat geldt dan voor cliënten die, voor een periode die, naar het zich bij 

het begin van de zorgverlening laat aanzien, langer zal zijn dan drie maanden, verblijfszorg 

ontvangen. Zorgvuldige bespreking van deze zaken is van wezenlijk belang om de cliënt in staat te 

stellen maximaal zeggenschap uit te oefenen over het eigen leven. De onderwerpen expliciteren een 

aantal min of meer al bestaande, uit het zelfbeschikkingsrecht voortvloeiende aspecten”.  

In de Nota naar aanleiding van het verslag bij het wetsvoorstel gaat de regering nader in op de 

zelfbeschikkingsaspecten van het wetsvoorstel: “Het zelfbeschikkingsrecht komt tot uitdrukking in 

een aantal belangrijke vrijheidsrechten die zijn verankerd in de Grondwet. Onmiskenbaar is het recht 

op zelfbeschikking een groot goed. Tegelijk is duidelijk dat er geen sprake is van absolute 

grondrechten of een absoluut zelfbeschikkingsrecht. (…) De voorgestelde wettelijke regeling strekt er 

dan ook niet toe dat recht op zelfbeschikking tot stand te brengen. Dat recht bestaat, voor zover dit 

niet wettelijk is, beperkt. Het wetsvoorstel beoogt wel, door het opleggen van een overlegverplichting 

met betrekking tot in elk geval de in het wetsvoorstel opgenomen onderwerpen, ertoe bij te dragen 

dat partijen zich bewust zijn van het (voort)bestaan en de impact van het zelfbeschikkingsrecht van 

de cliënt, ook wanneer deze door zijn zorgbehoefte in een afhankelijke situatie verkeert. Ook wordt 

partijen daarmee een instrument geboden dat partijen helpt bij het voeren van het overleg over de 

wijze waarop de cliënt zijn zelfbeschikkingsrecht, rekening houdende met de eerder geschetste 

randvoorwaarden, wenst vorm te geven. Het bestaan van het zelfbeschikkingsrecht vormt derhalve 

geen basis voor het claimen van meer zorg dan waarop de cliënt ingevolge de AWBZ recht heeft of hij 

met behulp van zijn PGB zelf heeft ingekocht. (…) Anderzijds geeft het zelfbeschikkingsrecht van de 

cliënt deze de mogelijkheid om, binnen de grenzen van zijn zorgaanspraak, keuzen te maken, 

bijvoorbeeld tussen het met begeleiding van de kant van de zorgaanbieder nuttigen van maaltijden in 

de collectiviteit en het nuttigen van zijn maaltijden met minder begeleiding op zijn kamer of met 

meer begeleiding op zijn kamer in ruil voor een minder intensieve inzet van zorg op een ander 

onderdeel (minder vaak uitgebreid douchen).”867 Het laatste deel van dit citaat betreft specifiek de 

positie van cliënten die in een AWBZ-instelling verblijven, maar de eraan ten grondslag liggende 

redenering is ook van betekenis van cliënten die met andere zorgarrangementen of –situaties te 

maken hebben. Na de val van het Kabinet-Rutte I in het voorjaar van 2012 verklaarde de Tweede 

Kamer wetsvoorstel 33109 controversieel. Ten tijde van de afronding van deze studies was nog niet 

bekend of het nieuwe kabinet dit wetsvoorstel handhaaft. 

                                                                                 

867 Kamerstukken II, 2011-2012, 33 109. nr 6, p. 14-15. 
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P e r s o o n s g e b o n d e n  B u d g e t  ( P G B )  

Begin jaren ’90 zijn de eerste experimenten met Cliëntgebonden budgets geïntroduceerd. Sinds 1995 

is het PGB opgenomen in de AWBZ.868 In eerste instantie werden verschillende PGB-regelingen voor 

verschillende doelgroepen getroffen. Sinds 1 april 2003 zijn deze afzonderlijke regelingen vervangen 

door één regeling voor alle zorgvragers in de AWBZ.869 Deze zogenaamde PGB nieuwe stijl vormt de 

focus van deze evaluatie. Ten aanzien van het PGB-AWBZ is er sprake van jaarlijks wisselende 

subregelingen (De regeling persoonsgebonden budget AWBZ als uitvloeisel van de Regeling subsidies 

AWBZ). Omdat het PGB in de context van de AWBZ een subsidie is, bevat de AWBZ geen specifieke 

regels mbt het PGB. Hetzelfde geldt voor de voornaamste uitvoeringsregeling van de AWBZ, het 

Besluit zorgaanspraken AWBZ. 

W m o  

De Wet maatschappelijke ondersteuning (Wmo) is in werking getreden op 1 januari 2007. Op grond 

van deze wet zijn gemeenten verantwoordelijk voor het beleid ten aanzien van de maatschappelijke 

ondersteuning van hun inwoners en de uitvoering daarvan. In de visie van de overheid is Wmo een 

zogenaamde ‘participatiewet’; het uitgangspunt is ‘meedoen’. Het gemeentelijke Wmo beleid moet 

erop gericht zijn om alle burgers aan de samenleving mee te laten doen, dus ook burgers die om 

welke reden dan ook kwetsbaar zijn. De wet maakt de lokale overheid verantwoordelijk voor de 

maatschappelijke ondersteuning: “Deze kan goed aansluiten bij de behoeften en de directe 

leefomgeving van mensen. Bovendien kan het beleid ten aanzien van de maatschappelijke 

ondersteuning in samenhang met andere lokale beleidsterreinen tot stand worden gebracht, zoals de 

bijstand en de volkshuisvesting. Gemeenten voeren de  uit met een grote mate van beleidsvrijheid. De 

minister van VWS is verantwoordelijk voor het systeem van de wet, niet voor de wijze waarop 

individuele gemeenten invulling geven aan het beleid. De Wmo gaat uit van de zelfredzame burger, 

die zelf verantwoordelijk is voor deelname aan het maatschappelijke verkeer. Als de burger daar 

problemen bij ondervindt, dan is het een taak van de gemeente om daarin te ondersteunen. De 

gemeenteraad stelt voor ten hoogste vier jaar een plan op waarin de richting van de te nemen 

besluiten over maatschappelijke ondersteuning wordt aangegeven. Daarnaast zijn gemeenten 

verplicht tot het vaststellen van een Wmo verordening, waarin de verstrekking van individuele 

voorzieningen is geregeld en de voorwaarden waaronder deze worden verstrekt.” (VWS, 2011). 

In de hiervoor genoemde achtergrond en doelstelling van de Wmo zijn duidelijk dimensies van 

zelfbeschikking te onderkennen. Het thema participatie verwijst naar zelfbeschikking als 

zelfontplooiing, dat wil zeggen het eigen leven actief vormgeven in een maatschappelijk verband. De 

totstandkoming van de Wmo heeft geleid tot de overheveling naar deze wet van aanspraken die tot 

dan toe in of krachtens de AWBZ waren geregeld. Door deze overheveling is de verantwoordelijkheid 

voor de realisatie en uitvoering betreffende aanspraken verschoven van de rijksoverheid naar de 

gemeentelijke overheid. Bovendien kent de Wmo aan de gemeentelijke overheid een aantal 

vrijheidsgraden toe met betrekking tot de zaken die onder de Wmo vallen. Wat eerder een ‘harde’ 
                                                                                 

868 Breda, J., H. Gevers, C. Van Landeghem (2008), Het persoonsgebonden budget in Nederland, Engeland en 

Duitsland, Antwerpen: Universiteit Antwerpen, Departement Sociologie. 

869 Van den Wijngaart, M., C. Ramakers (2004), Monitor budgethouders PGB nieuwe stijl, Nijmegen: ITS.  
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AWBZ-aanspraak was, kan na overheveling naar de Wmo een voorziening zijn die aan veel meer 

(gemeentelijke) voorwaarden is gebonden.   

Een kernonderdeel van de Wmo is de in artikel 4 opgenomen compensatieplicht. Artikel 4 bepaalt dat 

een gemeente ter compensatie van beperkingen die een persoon ondervindt in zijn zelfredzaamheid 

en zijn maatschappelijke participatie (anders gezegd: in zelfbeschikking als zelfontplooiing) 

voorzieningen aanbiedt die hem in staat stellen: 

a Een huishouden te voeren; 

b Zich te verplaatsen in en om de woning; 

c Zich lokaal te verplaatsen per vervoermiddel; 

d Medemensen te ontmoeten en op basis daarvan sociale verbanden aan te gaan. 

Anders dan in de AWBZ worden in de Wmo geen concrete, zelfstandige voorzieningen genoemd 

waarop burgers aanspraak kunnen maken. De compensatieplicht houdt in dat de gemeente een 

resultaatsverplichting jegens de burger heeft: diens beperkingen moeten worden gecompenseerd 

opdat de zelfredzaamheid wordt verbeterd en participatie mogelijk wordt. De gemeente bepaalt in 

overleg met de burger op welke wijze en met welke voorzieningen aan de compensatieplicht invulling 

wordt gegeven. 

P e r s o o n s g e b o n d e n  B u d g e t  ( P G B )  

Met de invoering van de Wmo in 2007 zijn de functies van huishoudelijke verzorging en begeleiding 

overgegaan van de AWBZ naar de gemeenten. De Wmo beoogt zoals gezegd onder meer een 

toename van de keuzevrijheid voor de burger.870 Tevens beoogt de Wmo, zoals gezegd, een 

versterking van de zelfontplooiing. De Wmo biedt mensen met een beperking die ondersteuning 

nodig hebben de mogelijkheid om voor die ondersteuning te kiezen voor een PGB of zorg in natura. 

Artikel 6 van de Wmo verplicht gemeenten voor alle individuele voorzieningen zowel verstrekkingen 

in natura als PGB’s aan te bieden. In december 2011 heeft de regering bij de Tweede Kamer 

wetsvoorstel 33127 ingediend, dat onder meer strekt tot wijziging van art. 6 Wmo. Art. 6 zal worden 

gewijzigd in een ‘kan’-bepaling: de gemeente kan besluiten zorg aan te bieden in de vorm van een 

PGB, maar is daar dan niet langer toe verplicht. Gemeenten kunnen na deze wetswijziging zelf in hun 

verordening bepalen wanneer een burger voor een PGB in aanmerking komt. De Memorie van 

Toelichting bij het wetsvoorstel zegt daarover: “Het geheel opnieuw geformuleerde artikel 6 regelt 

niet langer dat de burger die aanspraak heeft op een individuele voorziening in natura in beginsel het 

recht heeft in plaats daarvan te kiezen voor een toereikend persoonsgebonden budget, tenzij tegen 

het geven van die keuze overwegende bezwaren bestaan. Het oude eerste lid is in verband daarmee 

vervallen. Met de wijziging wordt beoogd de gemeente de vrijheid te geven zelf te bepalen in welke 

gevallen een voorziening in natura wordt verstrekt en in welke gevallen een met een voorziening in 

natura vergelijkbaar en toereikend persoonsgebonden budget wordt verstrekt. Daarmee krijgt de 

gemeente de bevoegdheid zelf te bepalen op welke wijze in de behoefte van de burger wordt 

voorzien, maar blijft voor de gemeente de mogelijkheid bestaan de burger een keuzemogelijkheid te 

bieden.” (33127, nr. 3, p. 29). Door deze wetswijziging neemt de keuzevrijheid van de burger af; de 
                                                                                 

870 Marangas, A. M., M. Cardol, M. Dijkgraaf, M. de Klerk (2010), Ondersteuning en participatie van mensen met een 

lichamelijke beperking. Twee jaar na invoering van de WMO. Vierde tussenrapportage WMO evaluatie, Den Haag: 

SCP en Nivel.  
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gemeente kan hem de keuze blijven bieden tussen zorg in natura en een PGB, maar zal daartoe niet 

langer verplicht zijn. De gemeentelijke vrijheid neemt daardoor toe, maar die van de burger/cliënt 

neemt af. Belangrijk hierbij om op te merken is dat hieruit niet de conclusie getrokken kan worden dat 

gemeenten burgers met het aanbieden van een PGB per definitie  voldoende keuzevrijheid biedt. 

Zoals eerder aangegeven, is vanuit het recht op zelfbeschikking een zorg in natura aanbod dat 

voldoende alternatieven biedt van belang, naast de mogelijkheid tot het voeren van een PGB.   

Ten tijde van de afronding van dit onderzoek was de parlementaire behandeling van wetsvoorstel 

33127 nog niet afgerond. Begin 2012 dienden GroenLinks, D66 en de PvdA een amendement in dat 

erop was gericht de huidige ‘moet’-bepaling van art. 6 Wmo te handhaven (33127, nr. 10). Dit 

amendement werd in april 2012 door de regering ontraden, vanwege de financiele consequenties: 

“Ondanks het beschikbaar stellen van € 500 mln aan extra middelen voor het pgb zag het kabinet zich 

geconfronteerd met een dreigende overschrijding van de pgb-regeling van € 700 mln. Het kabinet 

heeft in dit verband op 1 januari jl. maatregelen getroffen, die ook de functie begeleiding raken. 

Gemeenten moeten in het verlengde van deze maatregelen in staat worden gesteld het pgb te 

bestemmen voor die mensen die dat echt nodig hebben. Daarom regelt de wet dat de gemeente de 

cliënt moet compenseren indien deze als gevolg van een beperking niet kan deelnemen aan de 

samenleving. Dat staat voorop. Indien dat niet kan door het aanbieden van een voorziening in natura, 

dan moet de gemeente een pgb aanbieden. Dit amendement ontneemt gemeenten die mogelijkheid, 

waardoor dit amendement aanzienlijke financiële consequenties heeft” (33127, nr. 60, p. 1-2). Ten 

gevolge van de val van het kabinet VVD-CDA in april 2012 werd wetsvoorstel 33127 controversieel 

verklaard. Ten tijde van de afronding van deze studie was niet duidelijk of de regering die is 

aangetreden na de verkiezingen van 12 september 2012 dit wetsvoorstel wil doorzetten. 

De paragrafen 1.2.1 en 1.2.2 richtten zich op de filosofie en de inhoud van de AWBZ en de Wmo. Beide 

wetten en de daarop gebaseerde regelingen en besluiten maken duidelijk in welke gevallen cliënten 

aanspraak kunnen maken op een PGB. In deze paragraaf komen de juridische thema’s aan de orde die 

relevant zijn zodra een cliënt daadwerkelijk een PGB heeft. 

H e t  r e c h t  v a n  d e  c l i ë n t  o p  i n f o r m a t i e  

Een patiënt/cliënt die een indicatie heeft voor een onderzoek, een behandeling of voorziening dient 

tevoren over de belangrijkste aspecten daarvan wordt geïnformeerd, opdat betrokkene een 

weloverwogen beslissing kan nemen. Met betrekking tot verrichtingen die vallen onder de 

reikwijdtebepaling van de geneeskundige behandelingsovereenkomst is dit geregeld in art. 7:448 BW. 

Dit informed consent is in een eerder deel van dit evaluatieonderzoek reeds uitvoerig bericht. Ook een 

cliënt die een indicatie heeft voor een PGB of voor zorg op afstand behoort tevoren goed te worden 

geïnformeerd, niet alleen over de voor- en nadelen van de voorziening als zodanig, maar ook over de 

gevolgen die een PGB heeft voor de cliënt zelf en zijn omgeving. Daarbij gaat het ook om de 

competenties die nodig zijn om goed met een PGB te kunnen omgaan. Ten aanzien van zorg die wordt 

verstrekt op grond van de AWBZ is momenteel relevant het al eerder genoemde Besluit 

zorgplanbespreking AWBZ-zorg. Dit besluit is van toepassing op instellingen die zorg verlenen als 

omschreven bij of krachtens de AWBZ. In dit besluit wordt verstaan onder cliënt: een persoon aan wie 

een zorgaanbieder voor een periode die langer zal duren dan drie maanden zorg verleent als 
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omschreven bij of krachtens de AWBZ. Daarbij geldt, anders dan bij de Beginselenwet AWBZ-zorg, 

niet de eis dat het moet gaan om een verblijf in een instelling. Het besluit bepaalt in artikel 2 lid 1 

onder b dat de zorgverlener met de cliënt bespreekt op welke concrete wijze zal worden getracht de 

ten aanzien van de zorgverlening gestelde doelen te bereiken. Hoewel in deze bepaling het recht op 

informatie niet expliciet aan de orde komt, licht het voor de hand te concluderen dat dit recht 

impliciet in artikel 2 lid 1 onder b besloten ligt. Overigens zal het Besluit Zorgplanbespreking AWBZ-

zorg na inwerkingtreding van de Beginselenwet AWBZ-zorg vervallen. Het recht op informatie van 

cliënten zal dan moeten worden ontleend aan art. 7:448, de huidige Wgbo-bepaling, en in de 

toekomst mogelijk aan het inhoudelijk met deze bepaling overeenkomende artikel 14 wetsvoorstel 

cliëntenrechten zorg (Wcz). Voor zover twijfel kan bestaan over de toepasselijkheid van de huidige 

Wgbo op instellingen die zorg op afstand verlenen, wordt die twijfel weggenomen door de ruimere 

reikwijdte van de Wcz: onder die wet valt blijkens artikel 1 lid 1 onder a alle zorg die is geregeld bij of 

krachtens de AWBZ. 

Waar de AWBZ en de daarop gebaseerde regelgeving, afgezien van het genoemde Besluit 

Zorgplanbespreking, het recht van de cliënt op informatie niet expliciet regelt, doet de Wmo dat wel. 

Artikel 6a Wmo bepaalt dat het college van B&W de personen die krachtens (het huidige) artikel 6 van 

die wet kunnen kiezen tussen een PGB of zorg in natura, “vooraf in duidelijke en begrijpelijke 

bewoordingen inlicht over de gevolgen van de keuze voor een individuele voorziening in natura [of] 

een persoonsgebonden budget (…)”.  

Hoe moet meer in het algemeen worden aangekeken tegen de informatieverplichting in  het geval 

van een PGB? Een kenmerk daarvan is immers dat de cliënt zelf kiest hoe hij zijn PGB inhoudelijk 

aanwendt. Er is dan voorafgaand aan de keuze om een PGB aan te vragen of toegewezen te krijgen 

geen zorgaanbieder die de cliënt over de inhoud en de voor- en nadelen van de zorg kan informeren. 

Wel is het op dat moment belangrijk dat de cliënt wordt geïnformeerd over de voor- en nadelen voor 

hemzelf van een PGB als zodanig, waaronder begrepen de ‘eisen’ die een PGB aan hemzelf stelt.   

K w a l i t e i t  v a n  z o r g  

In de relatie tussen een cliënt en een zorgaanbieder is laatstgenoemde krachtens de huidige 

Kwaliteitswet zorginstellingen verantwoordelijk voor de kwaliteit van de geleverde zorg. In het geval 

van een PGB is dat niet wezenlijk anders, voor zover de cliënt ervoor kiest om in het kader van zijn PGB 

zorg in te kopen van zorgaanbieders die onder de huidige (Kwaliteitswet) of de toekomstige (Wet 

cliëntenrechten zorg) kwaliteitsregulering vallen. Aanbieders van zorg die onder deze wetgeving 

vallen, zijn verplicht ‘verantwoorde zorg’ te bieden, welke zorg volgens artikel 2 van de Kwaliteitswet 

zorginstellingen “patiëntgericht wordt verleend en die afgestemd is op de reële behoefte van de 

patiënt”. In deze wettelijke formulering ligt een directe koppeling tussen de kwaliteitswetgeving en 

het zelfbeschikkingsrecht van de cliënt. Meer in het algemeen kan tekortschietende kwaliteit de 

keuzemogelijkheden van de cliënt beperken of beïnvloeden en daardoor afbreuk doen aan relevante 

dimensies van zelfbeschikking, zoals keuzevrijheid en zelfontplooiing. Zelfontplooiing kan onder druk 

komen te staan als de zorg in een bepaalde situatie minder is afgestemd op de reële behoefte van de 

betreffende patiënt dan onder normale omstandigheden mogelijk is.  
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D e  r e l a t i e  c l i ë n t - m a n t e l z o r g e r  

Bij een PGB is sprake van zorgrelaties die afwijken van de gebruikelijke relatie tussen een cliënt en een 

zorgaanbieder. Er ligt in deze gevallen meer verantwoordelijkheid bij de cliënt en/of bij diens naaste 

of mantelzorger. Het zelfmanagement van de cliënt of het cliëntsysteem staat centraal. 

Zelfmanagement doet een beroep op de persoonlijke verantwoordelijkheid voor gezond gedrag, 

zelfzorg en therapietrouw. In deze situaties is een goede afstemming nodig tussen de cliënt, zijn 

mantelzorgers en de zorgprofessionals, waarbij “de zorgprofessional oog heeft voor de gezondheid 

gerelateerde waarden, opvattingen en prioriteiten van de patiënt en (vooral in de context van zorg op 

afstand) niet alleen vraagt naar meetgegevens en gedrag”.871 In deze benadering ligt een paradox 

verscholen, namelijk dat zelfmanagement competenties en vaardigheden van de cliënt vereist, die 

juist bij de doelgroep van een PGB of zorg op afstand kunnen ontbreken. Dit probleem krijgt elders in 

deze studie de nodige aandacht.  

V e r t e g e n w o o r d i g i n g  v a n  ( w i l s o n b e k w a m e )  c l i ë n t e n  

Er kan niet alleen door, maar ook namens cliënten een PGB worden aangevraagd. Daarbij kan het 

gaan om cliënten die minderjarig en/of wilsonbekwaam zijn. In die gevallen treedt namens de cliënt 

diens vertegenwoordiger op, zowel waar het gaat om het aanvragen van een PGB als om contacten 

met partijen die zorg aanbieden. De vertegenwoordiger leeft ook namens de cliënt de 

verantwoordingsplicht inzake de besteding van het PGB na. In zijn verhouding tot de cliënt dient de 

vertegenwoordiger een goed vertegenwoordiger te zijn en de minderjarige en/of wilsonbekwame 

patiënt zo veel mogelijk bij het besluitvormingsproces te betrekken, dit in lijn met art. 7:465 lid 5 BW. 

In de specifieke situatie rust op de vertegenwoordiger ook de plicht om het PGB zo in te zetten, dat de 

cliënt daarvan optimaal profiteert. Dat houdt onder meer in dat de vertegenwoordiger actie moet 

ondernemen als een leverancier van zorg onvoldoende presteert. Dit is vooral van belang bij 

zorgleveranciers die niet onder de met betrekking tot de gezondheidszorg geldende 

kwaliteitswetgeving vallen.  

1.2 Dimensies van zelfbeschikking in relatie tot het PGB 

Z e l f b e s c h i k k i n g  a l s  k e u z e v r i j h e i d  e n  z e l f o n t p l o o i i n g   

Zelfbeschikking is in de medische ethiek een belangrijk begrip. Eén van de centrale principes van de 

hedendaagse medische ethiek, respect voor autonomie, heeft juridisch een vertaling gekregen in het 

principe van zelfbeschikking.872 In gezondheidsethiek en gezondheidsrecht zijn verschillende 

invullingen van het concept zelfbeschikking te vinden die op gespannen voet met elkaar kunnen 

staan. Dit kan ook gelden voor de organisatie van zorg. De dimensie van zelfbeschikking waar in deze 

deelstudie vooral de aandacht naar uit zal gaan is die van zelfbeschikking als keuzevrijheid en 

zelfbeschikking als zelfontplooiing. Bij zelfbeschikking als keuzevrijheid staat het kunnen maken van 
                                                                                 

871 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (2010b). Ver weg en toch dichtbij? Ethische overwegingen bij zorg op 

afstand. Signalering ethiek en gezondheid 2010/1, Den Haag: Centrum voor Ethiek en Gezondheid. 

872 Widdershoven, G.A.M., R.L.P.Berghmans, A.C. Molewijk (2000), Autonomie in de psychiatrie, Tijdschrift voor 

Psychiatrie, 42 (6), 389-398.   
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eigen (bewuste) keuzen centraal. Zelfbeschikking als zelfontplooiing gaat nog een stapje verder. Het 

inrichten van het eigen leven is hierbij van belang. De keuzen moeten passen bij het leven van de 

patiënt (authenticiteit).  

Z e l f b e s c h i k k i n g  i n  d e  c o n t e x t  v a n  h e t  P G B  

Waardering van het recht op zelfbeschikking is een belangrijk argument geweest voor introductie van 

het PGB. De introductie van het PGB werd vooral ingezet vanuit de idee van het bevorderen van 

keuzevrijheid in de zorg enerzijds en het kunnen voeren van regie over het zorgproces anderzijds. 

Voor een evaluatie van het PGB instrument in termen van zelfbeschikking is het dan ook van belang 

om aan te geven hoe regie zich verhoudt tot zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfbeschikking als 

zelfontplooiing. In het recent uitgebrachte onderzoeksrapport ‘persoonsgebonden budget, eigen regie 

en empowerment’ wordt uitvoerig ingegaan op definiëring van het begrip eigen regie in de context 

van het PGB.873 Eigen regie wordt hier gedefinieerd als ‘de zeggenschap over, de greep op en de 

bepaling van het eigen leven en de zorg die daar ondersteunend voor is’.874 Hierbij wordt onderscheid 

gemaakt tussen eigen regie op twee niveaus: eigen regie houden over de eigen zorg en eigen regie 

houden over het eigen leven. Het eerste niveau behelst zelfbeschikking als keuzevrijheid en geeft 

mensen de mogelijkheid om te bepalen welke zorg men wil afnemen, wie die zorg gaat leveren en 

wanneer en hoe deze zorg wordt geleverd. Bij eigen regie houden over het eigen leven gaat het over 

zelfbeschikking als zelfontplooiing, om de mogelijkheden die de gekozen zorg, gefinancierd middels 

het PGB, biedt om het leven naar eigen wens en waarden in te richten. 

De financiële context speelt een belangrijke rol bij het PGB. Een PGB biedt mensen de financiële 

ruimte om zelf zorg in te kopen. Gebruik van een PGB voor het invullen van de zorgbehoefte is echter 

geen afdwingbaar recht. De huidige discussie over de inperking van de PGB maatregelen in de AWBZ 

vormen hier een goed voorbeeld van. Hetzelfde geldt voor de discussie rond wijzigingen in de Wmo. 

Hoewel artikel 6 van de Wmo gemeenten verplicht voor alle individuele voorzieningen zowel 

verstrekkingen in natura als PGB’s aan te bieden, is in december 2011 het voorstel gedaan tot 

wijziging van dit artikel in een ‘kan’-bepaling: de gemeente kan dan besluiten zorg aan te bieden in de 

vorm van een PGB, maar is daar dan niet langer toe verplicht (zie hiervoor par. 1.2.2). De discussie die 

gevoerd wordt binnen de context van zowel de ABWZ als de Wmo is in welke mate zorg al dan niet 

gefinancierd dient te worden met een PGB. De aanspraak op zorg, afgegeven middels de 

indicatiestelling, staat niet ter discussie. Wat ter discussie staat is de vraag of een afgegeven indicatie 

voor zorg alleen ingevuld zou moeten worden middels een zorg in natura aanbod of wanneer de 

invulling van een zorgbehoefte middels een PGB ook mogelijk zou moeten zijn. In de volgende 

paragraaf zullen we aan de hand van empirisch onderzoek nagaan welke mogelijkheden het PGB 

biedt om invulling te geven aan iemands zorgbehoefte en in welke mate deze invulling een andere 

waardering rechtvaardigt dan financiering van zorg in natura. 

                                                                                 

873 Van Haaster, H., M. Janssen, A. van Wijnen (2012), Persoonsgebonden budget, eigen regie en empowerment, 

Amsterdam: IGPB. 

874 Van Haaster et al, blz. 28. 
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1.3 Resultaten empirisch onderzoek 

D e  k e u z e  v o o r  e e n  P G B  

Zoals eerder aangegeven geldt dat met betrekking tot het recht van cliënten die gebruik maken van 

een PGB een weloverwogen beslissing tot invulling van hun zorgbehoefte wordt nagestreefd. Het 

eerste aspect dat hierbij van belang is, is de vraag in hoeverre zorgvragers de mogelijkheid hebben om 

gebruik te maken van een PGB ter invulling van hun zorgbehoefte. Vanuit de Wmo kan een PGB 

ingezet worden ter bekostiging van huishoudelijke hulp, hulpmiddelen, vervoersvoorzieningen 

en woningaanpassingen. Uit de vierde tussenrapportage van de Wmo evaluatie blijkt dat in 2007 18% 

van de mensen die een beroep hebben gedaan op de Wmo, gebruik maakt van een PGB.875 De AWBZ 

biedt sinds 2003 de mogelijkheid om bij een indicatie voor de functies huishoudelijke verzorging, 

persoonlijke verzorging, verpleging, ondersteunende en activerende begeleiding of tijdelijk verblijf, te 

kiezen voor zorg in natura of een PGB. Bij de start van de PGB regeling nieuwe stijl waren er 51.000 

budgethouders.876 Eind 2006 was dit aantal opgelopen tot 95.000 en in 2008 waren er 148.000 

budgethouders. Gemiddeld genomen is het aantal PGB-houders in de periode 1998-2009 gemiddeld 

met 25% per jaar toegenomen.877 Een deel van deze toename wordt verklaard door substitutie. In de 

loop van de jaren stappen steeds meer mensen over van zorg in natura naar een PGB. De omvang van 

het PGB in het totale zorggebruik blijft echter nog steeds relatief klein. Het percentage 

budgethouders bedroeg in 2005 en 2006 rond de 9%.878 In 2008 maakte ongeveer 20% van de totale 

AWBZ cliënten gebruik van een PGB. Circa 57% van deze budgethouders heeft zorg in natura ingeruild 

voor een PGB. Het overige PGB gebruik is veroorzaakt door wat ook wel de vraagstimulerende werking 

van de PGB regeling wordt genoemd: de groei in PGB gebruik door zorgvragers die gezien hun 

beperkingen wel recht zouden hebben op zorg, maar zonder de mogelijkheid van een PGB geen zorg 

(in natura) zouden hebben aangevraagd. Bijvoorbeeld omdat er geen zorg in natura aanbod 

voorhanden is.879 Het PGB biedt deze groep zorgvragers de mogelijkheid hun zorgbehoefte nu wel in 

te vullen.   

De bovengenoemde gegevens laten zien dat zorgvragers de afgelopen jaren veelvuldig gebruik 

hebben gemaakt van de introductie van de mogelijkheid om te kiezen voor financiering van zorg met 

behulp van een PGB. Een belangrijke reden hiervoor is dat met behulp van een PGB zorg kan worden 

ingekocht die niet wordt geleverd door zorginstellingen. Ruim 40% van de budgethouders kiest voor 

het inkopen van zorg middels een PGB omdat reguliere zorgaanbieders de gewenste specifieke zorg 

                                                                                 

875 Marangas, A. M., M. Cardol, M. Dijkgraaf, M. de Klerk (2010), Ondersteuning en participatie van mensen met een 

lichamelijke beperking. Twee jaar na invoering van de WMO. Vierde tussenrapportage WMO evaluatie, Den Haag: 

SCP en Nivel.  

876 Ministerie van VWS, PGB in perspectief, kenmerk DLZ/ZI-U-2811809, 09-11-2007, blz. 3. 

877 Sadiraj, K. D. Oudijk, H. Van Kempen, J. Stevens (2011), De opmars van het pgb: De ontwikkeling van het 

persoonsgebonden budget in nationaal en internationaal perspectief, Den Haag: Sociaal en Cultureel Planbureau. 

878 Ramakers, C., K. de Graauw, E. Sombekke, H. Vierke, J. Doesborgh, C. Woldringh (2007), Evaluatie 

persoonsgebonden budget nieuwe stijl 2005-2006, Nijmegen: ITS, Radboud Universiteit Nijmegen. 

879 Sadiraj, K. et al. 
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niet kunnen leveren.880 Hoewel budgethouders over het algemeen dan ook meer keuzemogelijkheden 

ervaren dan mensen die gebruik maken van zorg in natura881, biedt de mogelijkheid van het 

aanbieden van een PGB alleen niet voldoende garanties voor het realiseren van zelfbeschikking als 

keuzevrijheid. Immers voor zorgvragers voor wie er geen alternatieve zorg in natura beschikbaar is, 

geldt dat de keuze voor een PGB niet altijd helemaal vrijwillig is. Wellicht wil een deel van deze groep 

liever zorg in natura, maar dienen ze noodgedwongen te kiezen voor een PGB omdat zorg in natura 

niet voor handen is.882 Voor het realiseren van zelfbeschikking als keuzevrijheid is dan ook niet alleen 

de mogelijkheid tot het voeren van een PGB van belang, maar ook een zorg in natura aanbod dat 

voldoende alternatieven biedt.  

Naast de mogelijkheid om te kunnen kiezen tussen een PGB en zorg in natura geldt dat het voor een 

weloverwogen beslissing tot invulling van de zorgbehoefte middels een PGB van belang is dat er 

rekening wordt gehouden met het belang dat men hecht aan eigen regie en de competenties van de 

zorgvrager. De mate waarin hier aandacht voor is bij de invulling van zorg middels een PGB, staat in 

de volgende paragraaf centraal. 

I n v u l l i n g  v a n  z o r g  v i a  e e n  P G B  

B e l a n g  e i g e n  r e g i e  

Zowel in de beleidsoverwegingen als in empirisch onderzoek rond PGB is de term eigen regie van 

belang. Deze term duidt, zoals aangegeven in paragraaf 1.3.2, in de eerste plaats op keuzevrijheid (als 

het gaat om regie over de zorg). Uit onderzoek komt naar voren dat 51% van de budgethouders kiest 

voor een PGB vanuit de wens van eigen regievoering over de zorg. Daarnaast kiest 8% voor een PGB 

om daar mantelzorg mee te kunnen financieren.883 De wens tot het voeren van eigen regie over de 

zorginkoop vormt een belangrijke overweging voor het overstappen van zorg in natura naar een PGB. 

Budgethouders willen zelf hun eigen hulpverleners kunnen kiezen en invloed hebben op de wijze van 

zorgverlening.884 PGB houders hechten belang aan het houden van regie in de hulprelatie. De 

belangrijkste voordelen van het PGB die budgethouders noemen zijn: keuzevrijheid, eigen 

regievoering, invloed op de levering van zorg en zelf hulpverleners kiezen.885 Het hebben van eigen 

regie over de inkoop van zorg draagt tevens bij aan de mogelijkheid om actief invulling te geven aan 

het eigen leven en is daarmee van belang voor zelfbeschikking als zelfontplooiing.886 Ook dit kan 

worden aangeduid met eigen regie; eigen regie houden over het eigen leven. Uit onderzoek blijkt dat 
                                                                                 

880 Ramakers, C., M. Van Doorn, R. Schellingerhout (2010), Op weg naar een solide pgb, Onderzoek naar de diversiteit 

van budgethouders en een toekomstbestendig pgb in de AWBZ, Nijmegen: ITS, Radboud Universiteit Nijmegen. 
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persoonlijke waarden die men voor zichzelf of voor naasten nastreeft, zoals het ontlasten van 

mantelzorgers en maatschappelijke participatie, een rol spelen in de keuze voor een PGB.887 Een PGB 

maakt het bijvoorbeeld mogelijk om professionele zorg in te kopen waardoor het beroep op 

ondersteuning vanuit de familie soms verminderd kan worden. Dit geeft budgethouders de 

mogelijkheid om invulling te geven aan hun familieleven en familie te zijn in plaats van mantelzorger 

en zorgontvanger. Behoefte hebben aan de structuur en vastigheid van een vaste zorgverlener vormt 

voor 75% van de budgethouders een reden om te kiezen voor een PGB. Het PGB maakt de inkoop van 

deze zorg mogelijk.888  

Het PGB biedt zorgvragers de mogelijkheid om, ondanks de beperkingen die maken dat er een 

aanspraak gedaan dient te worden op zorg, de touwtjes in handen te houden en het eigen leven vorm 

te geven. Ook kan met behulp van een PGB zorg worden ingekocht op momenten dat de zorgvrager er 

behoefte aan heeft en is men niet afhankelijk van de momenten dat het de zorginstelling past. Met 

behulp van een PGB kan men bovendien langer zelfstandig thuis wonen, een belangrijk ideaal voor 

velen zo blijkt uit het onderzoek ‘Handen Thuis’, onderdeel van de AWBZ monitor. ‘Mensen met een 

beperking willen, net als iedereen, zelf vormgeven aan hun leven. Persoonlijke wensen en gewoonten 

krijgen de meeste ruimte in een eigen huis’.889 Van de meer dan 200 deelnemers aan het onderzoek 

‘Handen Thuis’ maakte 60% gebruik van een PGB. Het PGB stelde hen in staat om ondanks hun 

chronische ziekte of lichamelijke beperking thuis te blijven wonen: ‘Met mijn PGB, ABWZ, en Wmo 

kan ik mijn leven leven zoals ik dat wil en wordt het niet door anderen bepaald’.890 Uit onderzoek 

komt tot slot naar voren dat zo’n 70% van de budgethouders zelf heeft bepaald wie, wat, wanneer en 

hoe de zorg verleend wordt.891 De mensen die veel zeggenschap hebben gehad over de inkoop van 

zorg hebben vooral informele zorgverleners ingeschakeld. Het feit dat gebruik van een PGB betekent 

dat men de zorgverlener zelf moet betalen vindt het merendeel geen probleem, 58% staat hier juist 

positief tegenover. Dit element van het PGB maakt dat de budgethouders opdrachtgever in plaats van 

zorgconsument zijn. Voor velen is dit een zeer belangrijk voordeel van het PGB, zoals ook blijkt uit het 

verhaal van Erik (zie kader).  
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'Een financieel handvat om mee te kunnen doen' 

In de tijd dat Erik nog geen PGB had, beschikte hij ook over hulpverleners en allerlei mensen die hand- 

en spandiensten voor hem verrichten. Het grote verschil is dat Erik zich nu minder afhankelijk voelt 

van de goedwillendheid van allerlei mensen. ‘Die moesten toch steeds maar tijd vrijmaken om mij 

met van alles te helpen. Als tegenprestatie kon ik in ’t verleden hooguit een kleine attentie geven, 

andere financiële tegemoetkomingen waren er nauwelijks. Ik heb me altijd ongemakkelijk gevoeld in 

zo’n situatie. Er klopt ook iets niet in zo’n verhouding. Eigenlijk is het heel eenvoudig: als je fysieke 

beperkingen dusdanig zijn dat je een stel gezonde handen nodig hebt om je dagelijks leven te kunnen 

leiden, dan moet je deze handen kunnen inhuren. Zo ontstaat er een arbeidsverhouding. 

 

Bron: Per Saldo (http://www.pgb.nl/persaldo/ervaringen-van-budgethouders/eigenwaarde). 

C o m p e t e n t i e s  v a n  d e  z o r g v r a g e r  

Zoals aangegeven in par. 1.2.3 (recht op informatie) geldt dat voor het kunnen nemen van een 

weloverwogen beslissing omtrent het invullen van zorg middels een PGB, aandacht dient te worden 

besteed aan de mate waarin de zorgvrager beschikt over de competenties die nodig zijn om goed met 

een PGB om te gaan. Hoewel het PGB de mogelijkheid kan bieden om de regie te houden over de 

inkoop van zorg en het eigen leven, komt dit niet automatisch tot stand wanneer men zorg in gaat 

kopen met een PGB. De mogelijkheden voor het realisering van zelfbeschikking met behulp van een 

PGB worden begrensd door de ingewikkeldheid van het gebruik van het instrument. De ervaren  

ingewikkeldheid lijkt in de loop van de jaren bovendien toe te nemen. 

Uit de eerste evaluatie van de PGB nieuwe stijl komt naar voren dat 30% van de budgethouders de 

PGB regeling ingewikkeld vindt.892 Een paar jaar later is dit aantal opgelopen tot 70 %.893 Belangrijke 

redenen voor het niet willen van een PGB zijn: te lastig of te tijdrovend om zelf hulp of een 

voorziening te zoeken (51%), opzien tegen administratie (27%) en PGB bedrag te laag (3%).894 Voor 

degene die wel kiezen voor een PGB geldt dat 63% van de PGB houders nadelen ervaart aan gebruik 

van het PGB.895 Budgethouders die voorafgaand aan het gebruik van het PGB nauwelijks enige 

voorkennis hadden, ervaren het vaakst nadelen (82%). De administratieve lasten en het beheer van 

het PGB vormen de belangrijkste nadelen, gevolgd door de beperktere bestedingsruimte van het PGB. 

De mate waarin men nadelen ervaart hangt niet samen met de motivatie die men heeft om voor een 

PGB te kiezen. Dit met uitzondering van de PGB houders die mantelzorgers willen betalen met het 

PGB. Zij ondervinden vaker nadelen van de beperkte bestedingsruimte van het PGB.896 Al met al stelt 

de ingewikkeldheid van de PGB regeling grenzen aan de mogelijkheid tot het realiseren van eigen 

regie op de zorginkoop. 
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Het voeren van een PGB is dermate ingewikkeld en tijdrovend dat niet alle zorgbehoevenden hiermee 

uit de voeten kunnen. Onder ouderen wordt om deze reden weinig gebruik gemaakt van een PGB.897 

In 2007 was 44% van de budgethouders jonger dan 18 jaar.898 Groot deel van deze budgetten wordt 

ingezet voor de inkoop van zorg door ouders van zorgbehoevende kinderen die als wettelijke 

vertegenwoordiger van de budgethouders fungeren.899 Deze mantelzorgers zijn relatief vaak 

autochtoon en hoger opgeleid. PGB houders worden tot slot gekenmerkt door een hoge mate van 

zelfredzaamheid.900 Voorkennis vormt dan ook de belangrijkste factor voor de wijze waarop 

budgethouders in staat zijn de mogelijkheden c.q. uitgangspunten van het PGB te benutten.901 Dit is 

belangrijker dan de motivatie om voor een PGB te kiezen vanuit het ideaal van regievoering. Niet alle 

budgethouders beschikken echter over voldoende voorkennis. Van de budgethouders beschikt 47% 

over veel voorkennis, 38% over een beetje voorkennis en 15% beschikt niet of nauwelijks over enige 

voorkennis over het PGB.902 De laatste groep vormt een groot probleem. Dit is ook de groep 

budgethouders die de meeste nadelen ervaart van de inkoop van zorg middels een PGB. Deze groep 

ervaart meer problemen met onduidelijkheden in de PGB-regeling en heeft meer moeite met de 

veelvoud aan contacten met diverse instanties. Van de budgethouders die nadelen ervaren aan het 

PGB, heeft een kleine 10% dan ook wel eens overwogen om over te stappen naar zorg in natura.903 

Budgethouders die kiezen voor een PGB vanuit de wens en veronderstelling dat hun dit de beste 

mogelijkheid biedt om het leven vorm te geven zoals zij dat willen, zijn dus niet altijd in staat om het 

PGB dusdanig in te zetten dat zij dit ideaal ook daadwerkelijk weten te realiseren.  

V e r t e g e n w o o r d i g i n g  v a n  ( w i l s o n b e k w a m e )  c l i ë n t e n  

Niet iedereen beschikt over voldoende competenties om een PGB goed uit te voeren. Voor de 

zorgvragers die onvoldoende competenties of voorkennis bezitten om zelfstandig de mogelijkheden 

van het PGB te kunnen benutten, is ondersteuning van belang. Daarnaast kan, zoals aangegeven in 

par. 1.2.3 (vertegenwoordiging van wilsonbekwame patiënten), niet alleen door, maar ook namens 

cliënten een PGB worden aangevraagd. 

Budgethouders kunnen onder meer bij Per Saldo terecht voor ondersteuning bij de uitvoering van hun 

PGB. Per Saldo is de belangenvereniging van en voor mensen die verzorging en begeleiding nodig 

hebben en die dit zelf willen regelen met een PGB. Per Saldo ontvangt hiervoor van het Ministerie van 

VWS een bijdrage per lid.904 Per Saldo biedt trainingen aan over het gebruik van een PGB en heeft een 

PGB test ontwikkeld waarmee men een beeld krijgt van de mate waarin zorginkoop met behulp van 

een PGB een passende keuze is. Naast de collectieve ondersteuning vanuit Per Saldo kunnen 

budgethouders zelf individuele ondersteuning regelen voor de inkoop van de zorg dan wel de 
                                                                                 

897 Hollander, M. (2011), Zelf kiezen voor zorg?, Den Haag: Research voor Beleid. 

898 Sadiraj, K. D. et al.  

899 Van Ginneken, E., P. Groenewegen, M. McKee (2012), Personal health budgets: what can England learn from the 

Netherlands? Britisch Medical Journal, 344 (e1383)  

900 Sadiraj, K. D. et al. 

901 Ramakers, C. et al. (2010). 

902 Ramakers, C. et al. (2010).  

903 Ramakers, C. et al. (2010). 

904 Breda, J. et al.  



379 

administratie van het PGB. In 2006 maakt een kleine 10% gebruik van een adviseur of bemiddelaar bij 

de inkoop van zorg. Voor de administratie van het PGB wordt vaker een beroep op ondersteuning 

gedaan. In 2006 voert slechts 35% van de budgethouders de administratie helemaal zelfstandig 

uit.905  

De mate waarin een beroep wordt gedaan op PGB-bemiddelingsbureaus hangt af van het type 

budgethouder. Mensen met een psychische of psychosociale problematiek, allochtonen en 

multiproblem-gezinnen vormen de belangrijkste klantengroepen van bemiddelingsbureaus.906 De 

reden dat deze groepen een bemiddelingsbureau inschakelen is dat zij vaak niet in staat zijn om zelf 

de regie te voeren. Ondersteuning is voor deze groep van belang. Dit maakte het ook zeer 

aantrekkelijk voor intermediairs om hier op in te spelen. In de loop van de jaren is een wildgroei 

ontstaan aan PGB-bemiddelingsbureaus die PGB-houders ondersteuning zijn gaan bieden bij de 

aanvraag en administratie van een PGB. Hoewel de overgrote meerderheid van de 

bemiddelingsbureaus een zeer waardevolle rol vervult in de ondersteuning van deze budgethouders, 

zijn er ook gevallen van fraude geconstateerd waar veel media aandacht voor geweest is.907 De 

budgethouders die gekozen hebben voor besteding van hun PGB via een tussenpersoon dat fraude 

heeft gepleegd worden nu geconfronteerd met de financiële consequenties van een verkeerd gebruik 

van een PGB. Vaak hebben deze budgethouders geen adequate zorg ontvangen, maar dienen ze de 

gelden die door het bemiddelingsbureau zijn aangevraagd namens de budgethouder wel terug te 

betalen (zie kader).  

Het bureau zou alles uit handen nemen 

De regie voor het PGB ligt bij de cliënt, en dat is tegelijkertijd de kracht en de zwakte van het systeem. 

Want als het misgaat, is de budgethouder zelf verantwoordelijk. De cliënt kan zorg inkopen bij wie hij 

wil, maar is wel aansprakelijk voor een correcte besteding van het geld.  

Veel cliënten hadden geen flauw benul wat voor bedragen aan PGB zij eigenlijk ontvingen. 

Raadschelders heeft al een incassobureau achter zich aan. Hij weet niet waar hij 2.500 euro vandaan 

moet halen. Hij is arbeidsongeschikt en leeft met zijn vrouw van een uitkering. ‘Ik weet het ook niet 

straks pakken ze me nog op’. 

 

Bron: Volkskrant, 27-01-2012, citaten uit Bruinsma en Stoffelen ‘Het bureau zou alles uit handen 

nemen’.  
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De centrale rol die bemiddelingsbureaus de afgelopen jaren in de PGB markt hebben ingenomen lijkt 

afbreuk te doen aan de eigen regie van budgethouders. De afgelopen jaren zijn daarom maatregelen 

genomen om de macht van bemiddelingsbureaus in de PGB markt in te perken. In de eerste plaats is 

een kwaliteitskeurmerk voor PGB bemiddelingsbureaus ontwikkeld.908 Daarnaast mogen vanaf 2012 

bemiddelingskosten niet meer uit het PGB worden betaald, tenzij het PGB-bureau beschikt over een 

kwaliteitskeurmerk en de cliënt al voor 2012 budgethouder was.909 Onder bemiddelingskosten vallen 

bovendien uitsluitend nog kosten die budgethouders maken om zorg te organiseren. Voor het 

aanvragen, beheren en verantwoorden van een PGB kunnen geen bemiddelingskosten meer worden 

gedeclareerd.910 Tot slot mag het zorgkantoor het PGB niet meer rechtstreeks overmaken naar het 

bemiddelingsbureau. Om te voorkomen dat budgethouders geen adequate zorg inkopen of 

ontvangen lijkt vereenvoudiging van de PGB regeling en meer ondersteuning voor het gebruik van 

een PGB echter ook noodzakelijk. De huidige PGB regeling is namelijk dermate ingewikkeld dat niet 

iedereen zonder hulp in staat is om op een adequate manier een PGB aan te vragen, te beheren en te 

verantwoorden. Het verstrekken van informatie aan potentiële budgethouders omtrent de mogelijke 

voor- en nadelen die gepaard gaan met de keus voor het inkopen van zorg middels een PGB verdient 

dan ook meer aandacht. Voor de groepen die niet goed in staat zijn om zelf de regie te voeren is het 

van belang om nader te verkennen welke ondersteuning noodzakelijk is voor een adequaat gebruik 

van het PGB en in welke situaties zorg in natura een passend alternatief kan zijn. 

D e  r e l a t i e  c l i ë n t - m a n t e l z o r g e r  

Zoals aangegeven in paragraaf 1.2.3 (relatie cliënt-mantelzorger) is bij een PGB sprake van 

zorgrelaties die afwijken van de gebruikelijke relatie tussen een cliënt en een zorgaanbieder. Een 

zorgrelatie waar het PGB een belangrijke rol kan spelen, betreft die tussen cliënt en mantelzorger. 

Zoals boven al aangegeven vormt het PGB een belangrijke bron van financiering van mantelzorg. 

Twee derde van het budgethouders gebruikt de PGB gelden uitsluitend of gedeeltelijk voor de 

betaling van mantelzorg.911 Het PGB biedt mensen daarmee de mogelijkheid om voor elkaar te 

zorgen.912 Dit is een belangrijke waarde voor veel mensen.913 Daarmee draagt de mogelijkheid van 

financiering van mantelzorg middels het PGB bij aan de dimensie van zelfbeschikking als 

zelfontplooiing. De mogelijkheid om zorg in te kunnen schakelen van zowel formele als informele 

hulpverleners impliceert namelijk niet alleen het kunnen maken van eigen (bewuste) keuzen, maar 

ook de mogelijkheid tot het inrichten van het eigen leven.914 Immers een PGB maakt het mogelijk om 
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zorg te ontvangen van een vast en vertrouwd persoon aangepast aan de persoonlijke behoeften en 

omstandigheden van de zorgvrager. Het PGB draagt daarmee bij aan het zelfbeschikkingsrecht van 

zorgvragers, maar ook aan dat van de mantelzorgers die via het PGB een relatie kunnen opbouwen 

met de zorgvrager.915 Met name binnen gezinnen blijkt dit van groot belang. Door de inzet van het 

PGB hebben de gezinsleden meer tijd hebben voor elkaar en kunnen verhoudingen worden 

genormaliseerd.916 Van de mantelzorgers ervaart namelijk 45% een matige tot ernstige belasting.917 

Mantelzorgers die hulp verlenen vanuit een gebrek aan alternatieven of omdat men tehuisopname 

wil voorkomen ervaren de zorg als belastend. De combinatie van mantelzorg en werk is voor veel 

mantelzorgers dermate belastend dat zo’n 10% van de mantelzorgers minder is gaan werken of 

(tijdelijk) is gestopt. Met name mantelzorgers die voor hun partner of kind zorgen passen hun 

arbeidsduur aan of stoppen met werken.918 Voor deze groep vormt het PGB een belangrijke bron van 

inkomsten ter compensatie van het inkomensverlies van regulier werk.919 Het PGB biedt hen de 

mogelijkheid om de zorg aan hun naaste een meer centrale plaats in te laten nemen in hun leven en 

draagt daarmee bij aan zelfbeschikking als zelfontplooiing. Zowel voor de mantelzorger als de 

zorgvrager kan betaalde mantelzorg dan ook een belangrijke bijdrage leveren aan de mogelijkheid tot 

het inrichten van het eigen leven.  

Naast voordelen kent financiering van mantelzorg met behulp van een PGB echter ook nadelen. Naast 

het risico op overbelasting van de mantelzorger wordt vaak gewezen op een mogelijk gebrek aan 

scholing van de mantelzorger en gebrek aan controle op de kwaliteit van de informele zorg.920 De 

kwaliteitswet zorginstellingen, waar in paragraaf 2.3.2 naar verwezen wordt, is bijvoorbeeld niet van 

toepassing op de zorgrelatie tussen cliënt en mantelzorger. Daarnaast kan een te grote persoonlijke 

betrokkenheid leiden tot een minder scherpe diagnostiserings- en signaleringsfunctie.921 De mate 

waarin bovenstaande nadelen van toepassing zijn hangt af van de rol die de mantelzorger op zich 

neemt. Betaalde mantelzorgers kunnen in dienst zijn van de budgethouder en daarmee de positie 

innemen van zorghulp, maar ze kunnen ook de wettelijke vertegenwoordiger zijn van de 

budgethouder en fungeren als zorgcoördinator. De mantelwerker verzorgt dan niet zelf alle zorg, 

maar schakelt daarbij formele hulpverleners in.922 Voor zorghulpen betekent formaliseren van de 

zorgarbeid middels een PGB dat er duidelijke afspraken kunnen worden gemaakt over de inhoud, 

tijdstippen en kwaliteit van het werk. Voor zorgcoördinatoren betekent het PGB met name dat de 

mantelzorger grenzen kan stellen aan de onvrijwillige, onbetaalde zorg die ze levert. In de praktijk 

wordt vooral gebruik gemaakt van een PGB door mantelzorgers die een meer coördinerende rol 
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vervullen. Mantelzorgers kunnen worden onderverdeeld in zes typen: de geboren mantelzorgers, de 

aanpakkers, de onmisbare mantelzorger, de berustende mantelzorger, de boze mantelzorger en de 

overspannen mantelzorger.923 Bij vooral de aanpakkers speelt het PGB een belangrijke rol. De 

aanpakker wordt namelijk getypeerd als ‘manager van een groot project, waarbij het PGB vaak de 

brandstof is die een team van mantelzorgers aan de gang houdt’.924 Het belang van het PGB bij dit 

type mantelzorger komt ook naar voren in het onderzoek van het Nicis naar verschillende 

mantelzorgnetwerken.925 Hier wordt de diversiteit in mantelzorg in kaart gebracht aan de hand van 

de beschrijving van verschillende netwerken: familienetwerken, professionele netwerken, geïsoleerde 

en teleurgestelde spilzorgnetwerken en gemengde netwerken. In het gemengde mantelzorgnetwerk, 

waarin zorg wordt verleend door een combinatie van professionals en mantelzorgers,  is er één 

centrale mantelzorger, die de regie van de zorg op zich genomen heeft. Deze persoon fungeert vaak 

als budgethouder voor de zorgvrager en regelt de zorg met behulp van een PGB.  

De praktijk laat zien dat het PGB een belangrijke rol speelt in de financiering van mantelzorgers die 

een coördinerende rol vervullen in een gemengd netwerk waarbij het PGB wordt gebruikt om zowel 

informele als formele hulpverleners te bekostigen. Deze vorm van zorginkoop is van groot belang voor 

zowel zorgvrager als mantelzorger. Voor de zorgvrager kan de mogelijkheid van betaling van 

mantelzorg middels een PGB gepaard gaan met vermindering van schuldgevoelens, zoals ook in het 

boven aangehaalde voorbeeld van Erik (par. 1.4.2). Budgethouders die gecombineerd inkopen bij 

mantelzorg en zelfstandig werkende zorgverleners blijken daarnaast de meeste mogelijkheden te 

kunnen benutten om de zorg te verkrijgen die het beste bij hen past.926 Voor mantelzorgers vormt 

het inkopen van zorg in een gemengd netwerk van belang ‘omdat daar de grootste kansen op goede 

zorg en erkenning en weerkaatste plezier van de mantelzorgers en vrijwilligers bestaat en de laagste 

kansen op overbelasting’.927 

Hoewel het belang van een PGB duidelijk uit de praktijkvoorbeelden naar voren komt, wordt het 

monetariseren van mantelzorg door velen als een onbedoeld effect van het PGB gezien. In de 

discussie over het monetariseren van mantelzorg spelen twee elementen een belangrijke rol. In de 

eerste plaats, de gerechtvaardigdheid van de afgegeven zorgindicatie. Mantelzorg kan immers alleen 

gefinancierd worden met een PGB als men een zorgindicatie heeft. Wanneer het gevoel heerst dat er 

een te groot beroep op collectieve voorzieningen wordt gedaan, dient de rechtvaardigheid van de 

indicatie van de zorgvrager ter discussie te worden gesteld. De afweging of bepaalde vormen van zorg 

noodzakelijk zijn en daarom collectief gefinancierd dienen te worden behelst immers een afweging 

op het niveau van de zorgindicatie. Wanneer betaalde mantelzorg voor bepaalde vormen van zorg 

niet noodzakelijk wordt geacht dient niet alleen de financiering middels een PGB, maar ook 

financiering via zorg in natura ter discussie te worden gesteld.  

                                                                                 

923 Kooiker, S. , A. de Boer (2008), Portretten van Mantelzorgers, Den Haag: Sociaal en Cultureel Planbureau. 

924 Kooiker, S.  en A. de Boer. 

925 Tonkens, E., J. van den Broeke, M. Hoijtink (2008), Op zoek naar weerkaatst plezier. Samenwerking tussen 

mantelzorgers, vrijwilligers, professionals en cliënten in de multiculturele stad, Den Haag: Nicis Institute.   

926 Ramakers, C. et al (2010). 

927 Tonkens, E. et al.    
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Naast het ter discussie stellen van de rechtvaardigheid van de zorgindicatie, wordt in discussies 

rondom het monetariseren van mantelzorg echter ook de rechtvaardiging van de inzet van het PGB 

zelf aan de orde gesteld. In dit geval geldt dat de zorgindicatie zelf niet ter discussie staat, maar dat 

invulling van die indicatie via betaalde mantelzorg niet op zijn plaats wordt gevonden en financiering 

via zorg in natura wel. Het argument dat hier een rol speelt is dat betaling van mantelzorg niet op zijn 

plaats is. Niet in alle sectoren en in alle relaties dient alles in geld uit te worden gedrukt.928 De relatie 

tussen cliënt en mantelzorger is daar één van. Met een PGB verwordt de relatie tussen cliënt en 

mantelzorger van een sociale relatie tot een economische relatie.929 Critici achten dit niet wenselijk 

en vrezen bovendien dat dit ten koste zal gaan van de bereidheid om nog onbetaalde mantelzorg te 

verlenen. 

Onderzoek laat zien dat betaalde mantelzorg de motivatie om onbetaalde mantelzorg te verrichten 

niet sterk lijkt aan te tasten. Slechts bij 3% van alle budgethouders is er sprake van een sterke 

verminderde bereidheid tot het verlenen van onbetaalde zorg.930 Het grootste deel van het 

mantelzorgwerk wordt ook nog steeds onbetaald gedaan. Een minderheid van de mantelzorg, zo’n 

5%, wordt betaald via het PGB.931 Met name voor het mantelzorgwerk dat valt onder de functie van 

zorghulp wordt weinig aanspraak op een PGB gedaan. Over de invloed die betaalde mantelzorg heeft 

op de relaties tussen cliënt en mantelzorger zijn ervaringsdeelnemers ook bevraagd.932 Hieruit komt 

naar voren dat betaalde mantelzorg de relatie tussen cliënt en mantelzorger niet hoeft te 

verzwakken, maar deze ook kan versterken: ´Het was ook goed voor onze relatie. Wim bouwt nu geen 

(onbewuste) emotionele schuld op, omdat ik steeds maar voor hem zorg. Door mij te betalen uit het 

PGB ervaar ik meer gelijkwaardigheid´.933 Ook blijkt dat er mantelzorgers zijn die er bewust voor 

kiezen om niet betaald te worden. In sommige gevallen om te voorkomen dat de zorg te verplichtend 

wordt of omdat betaling tegen hun eergevoel indruist. In andere gevallen wordt het PGB gebruikt om 

professionele zorg in te huren ter verlichting of ter aanvulling van de zorgtaak van de 

mantelzorger.934  

Hoewel er in de discussie rondom het monetariseren van mantelzorg terecht wordt ingegaan op de 

rechtvaardiging van de inzet van het PGB, geven de praktijkervaringen van zorgrelaties tussen 

cliënten en mantelzorgers geen aanleiding om een lagere waardering aan financiering van zorg via 

een PGB ten opzichte van financiering van zorg in natura toe te kennen. Problematisch, en minder 

belicht, is wel dat de inkoop van mantelzorg middels een PGB vooral lijkt te zijn weggelegd ‘voor 

hoger opgeleide autochtonen, vooral door de vereiste kennis van de bureaucratie van de zorg en de 

assertiviteit die nodig is om daarin rechten te laten erkennen en te verzilveren’.935 De huidige PGB 

regeling is vanuit dit oogpunt problematisch en stelt grenzen aan het realiseren van het recht op 
                                                                                 

928 Sandel, M. J. (2012), What money can’t buy: The Moral Limits of Markets, New York: Farrar, Straus and Giroux. 

929 Polder, J., S. Kooiker, F. van der Lucht (2012), De gezondheidsepidemie. Waarom wij gezonder én zieker worden, 

Amsterdam: Reed Business. 

930 Ramakers, C. en M. van den Wijngaart.  

931 Ramakers, C. en M. van den Wijngaart.  

932 Van Haaster et al., Knijn, T. et al. 

933 Van Haaster et al. 

934 Knijn, T. et al., blz. 42. 

935 Tonkens, E. et al.    
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zelfbeschikking voor die groep die geen gebruik weet te maken van de mogelijkheden die het PGB 

biedt. Daarnaast worden er door het selectieve gebruik steeds vaker vraagtekens gesteld bij de 

rechten van degenen die wel gebruik maken van de mogelijkheden van het PGB, zoals onder meer 

verwoord door Hank van Geffen, bestuurder van de Koraal Groep, in de publicatie van Peeters en 

Cloïn: ‘Ik vind dat het systeem dat we nu hebben misbruikt wordt door mondige mensen, mensen die 

slim gebruik maken van de mogelijkheden die er zijn. Het lijkt mij niet kloppen dat er kinderen op 

HAVO of VWO rondlopen met een rugzakje voor dyslexie of ADHD met een moeder die twee dagen 

thuis kan blijven om dat kind te begeleiden. Hoeveel scholen en adviesbureautjes daar hun geld mee 

verdienen, dat is gewoon absurd’.936 Hoewel de kritiek gericht is op het PGB, lijkt echter in dit geval de 

rechtvaardiging van de zorgindicatie ter discussie te staan.  

1.4 Conclusies 

E v a l u a t i e  r e c h t  o p  z e l f b e s c h i k k i n g  

Al met al kan worden geconcludeerd dat het PGB instrument een belangrijke bijdrage kan leveren aan 

de het realiseren van zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfontplooiing. De waardering van eigen 

regie onder PGB houders is groot en vormt een belangrijke reden voor het kiezen voor een PGB. Een 

andere belangrijke reden om gebruik te maken van een PGB is dat hiermee zorg kan worden 

ingekocht die niet wordt geleverd door zorginstellingen. Zorg door een vaste en vertrouwde persoon, 

aangepast aan de persoonlijke behoeften en omstandigheden van de zorgvrager. Zorg beschikbaar 

niet op de momenten dat het de zorginstelling past, maar op momenten dat de zorgvrager er 

behoefte aan heeft.  

Het feit dat het PGB zorgvragers ruimere keuzemogelijkheden biedt dan zorg in natura 

arrangementen, wil overigens niet zeggen dat het garanties biedt voor de aanwezigheid van een 

passend zorgaanbod. Hoewel budgethouders door het PGB over het algemeen meer 

keuzemogelijkheden ervaren, is men door krapte in het zorgaanbod soms toch genoodzaakt weer bij 

dezelfde zorgaanbieder zorg in te kopen als waar men dit eerder in natura had gedaan.937 De praktijk 

laat echter zien dat het beter op elkaar aan laten sluiten van vraag en aanbod positief is beïnvloed 

door de mogelijkheid voor de keuze van een PGB. Door de mogelijkheid van het inzetten van PGB’s 

zijn veel innovatieve zorg op maat arrangementen tot stand gekomen. Zorg ontwikkeld vanuit de 

vraag en behoefte van de zorgvrager en niet vanuit de aanbieder van zorg. In plaats van het opleggen 

van een top down zorgaanbod door zorg in natura arrangementen biedt het PGB de mogelijkheid om 

zorginnovatie van onderop te stimuleren.938  

Het verbeteren van de keuzemogelijkheden in het aanbod van zorg in natura kan vanuit het oogpunt 

van zelfbeschikking ondersteund worden, omdat het PGB dan niet slechts wordt gekozen omdat er 

geen alternatief is, maar omdat men bewust kiest voor eigen regie. De mensen die vanuit deze 
                                                                                 

936 Peeters, P.H. en C. Cloïn (2012), blz. 46. 

937 Friele, R. D., A. Albada, E. Sluijs (2006), Patiënten over hun rechten in de gezondheidszorg: Een overzichtsstudie, 

Utrecht: Nivel. 

938 Health Foundation (2011), The personal touch. The Dutch experience of personal health budgets, London: Health 

Foundation.  
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gedachte voor een PGB kiezen, willen graag zelf bepalen wanneer ze zorg ontvangen en door wie, in 

plaats van dat ze dat opgelegd krijgen. De veronderstelling hierbij is dat men de zorg zo in kan vullen 

dat die het beste aansluit bij de manier waarop men het eigen leven vorm wil geven. Hier komen 

zelfbeschikking als keuzevrijheid en als zelfontplooiing in het PGB samen. 

Het PGB kent naast voordelen ook nadelen. Het belangrijkste nadeel is dat de organisatie die met een 

PGB gepaard gaat nogal wat van de budgethouder en zijn of haar naasten vereist. Het PGB vereist een 

actieve rol van de zorgvrager. Niet iedereen is daartoe in staat. Meer ondersteuning bij het gebruik 

van een PGB is dan ook noodzakelijk. Van belang is nader te verkennen hoe de noodzakelijke 

ondersteuning bij het gebruik van een PGB beter vormgegeven kan worden en in welke situaties zorg 

in natura een passend alternatief kan zijn.  

Een tweede nadeel dat vaak wordt toegeschreven aan het PGB, is niet-noodzakelijk gebruik. Zoals 

boven aangegeven wordt een deel van de groei van het gebruik van het PGB veroorzaakt door de 

vraagstimulerende werking van de regeling. Een deel van de mensen die gebruik maken van een PGB 

zouden geen aanspraak hebben gemaakt op zorg in natura. De conclusie die hier vaak uit wordt 

getrokken is dat deze mensen de zorg dan ook niet echt nodig hebben. Feit is echter dat men pas 

recht heeft op een PGB als een bepaalde zorgbehoefte geïndiceerd is. De discussie dient te gaan over 

de vraag welke zorg wel en welke niet moet worden geïndiceerd. De praktijk laat zien dat een betere 

indicatiestelling wenselijk is en ook door verschillende spelers in het veld wordt bepleit. Op basis van 

de gestelde indicatie dient vervolgens door de zorgvrager, eventueel hierbij ondersteund door 

bijvoorbeeld het zorgkantoor, te worden besloten of de invulling van de indicatie het beste plaats kan 

vinden met behulp van zorg in natura of een PGB. Van belang voor zelfbeschikking als keuzevrijheid is 

hierbij de mogelijkheid voor het kunnen inzetten van zowel een PGB als zorg in natura. Daarnaast is in 

het kader van zelfbeschikking als zelfontplooiing van belang dat deze keuze zorgvuldig en 

weloverwogen genomen wordt, zodat de kans het grootste is dat de uiteindelijke zorg het beste 

aansluit op de manier waarop men het eigen leven vorm wil geven. 

K e r n v r a g e n  

D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

In deze deelstudie staan zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfbeschikking als zelfontplooiing 

centraal. De introductie van het PGB werd vooral ingezet vanuit de idee van het bevorderen van 

keuzevrijheid in de zorg enerzijds en het kunnen voeren van regie over het zorgproces anderzijds. Het 

hebben van eigen regie over de inkoop van zorg vormt een belangrijke voorwaarde voor de 

mogelijkheid om actief invulling te geven aan het eigen leven en is daarmee van belang voor 

zelfbeschikking als zelfontplooiing. 

B e p e r k i n g e n  e n  v e r s t e r k i n g e n  v a n  h e t  r e c h t  o p  z e l f b e s c h i k k i n g   

Voor het PGB vormen de AWBZ en de Wmo het belangrijkste wettelijke kader. De totstandkoming van 

de Wmo heeft geleid tot een beperking van het recht op zelfbeschikking ten gevolge van de 

overheveling van aanspraken, zoals die ten aanzien van de functie begeleiding, die tot dan toe in of 
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krachtens de AWBZ waren geregeld. Wat eerder een ‘harde’ AWBZ-aanspraak was, kan na 

overheveling naar de Wmo een voorziening zijn die aan  (gemeentelijke) voorwaarden is gebonden, 

omdat de gemeente slechts een resultaatsverplichting jegens de burger heeft. Het recht op 

zelfbeschikking zal verder beperkt worden bij een wijziging van Artikel 6 van de Wmo. Dit artikel 

verplicht gemeenten om voor alle individuele voorzieningen zowel verstrekkingen in natura als PGB’s 

aan te bieden. Recent is echter een wetsvoorstel ingediend tot wijziging van dit artikel in een ‘kan’-

bepaling: de gemeente kan besluiten zorg aan te bieden in de vorm van een PGB, maar is daar dan 

niet langer toe verplicht. Door deze wetswijziging zou de keuzevrijheid van de burger kunnen 

afnemen; de gemeente is immers niet langer verplicht de keuze te blijven bieden tussen zorg in 

natura en een PGB. Of deze wetswijziging aangenomen wordt en of gemeenten de mogelijkheid van 

het inkopen van zorg met een PGB af zullen schaffen zal moeten blijken. De huidige discussie in de 

Tweede Kamer en de initiatieven van individuele gemeenten tot het invoeren van gemeentelijke PGB 

regelingen, laten overigens zien dat het belang van het kunnen voeren van eigen regie met een PGB 

breed wordt omarmd. 

V e r h o u d i n g  t u s s e n  d e  v e r s c h i l l e n d e  b e l a n g e n  

In deze deelstudie staat in de eerste plaats het belang van de zorgvrager centraal. Problematisch 

hierbij is dat er in het beleid lijkt uit te worden gegaan van het ideaal van de actieve en onafhankelijke 

zorgvrager. Het zelfmanagement van de cliënt of het cliëntsysteem staat centraal. Dit vereist echter 

competenties en vaardigheden van de cliënt. Zo veronderstelt het PGB een actieve rol van de 

zorgvrager. Niet iedereen is hier echter toe in staat. Het voeren van een PGB is bovendien ingewikkeld 

en tijdrovend. Kwetsbare groepen hebben dan ook ondersteuning nodig om het PGB in te kunnen 

zetten om actief invulling te geven aan het eigen leven en zelfbeschikking als zelfontplooiing te 

kunnen realiseren.  

Naast het belang van de zorgvrager speelt het belang van de mantelzorger een rol. Het PGB kan het 

werk van de mantelzorger ondersteunen en bijdragen aan het realiseren van zelfbeschikking van 

zowel de zorgvrager als de mantelzorger. De mantelzorger kan namens de cliënten een PGB 

aanvragen. De mantelzorger heeft dan de plicht om het PGB zo in te zetten dat de cliënt daar 

optimaal van profiteert. Ook hier geldt echter dat het PGB bepaalde competenties en vaardigheden 

van, in dit geval, de mantelzorger vereist. In de meeste gevallen draagt een PGB bij aan zowel het 

belang van de mantelzorger als de zorgvrager. Met een PGB is de mantelzorger in staat om betere 

zorg te organiseren of kan de verhouding tussen zorgvrager en mantelzorger worden genormaliseerd. 

Voorbeelden waarbij de monetarisering van de mantelzorg de sociale relatie tussen zorgvrager en 

mantelzorger frustreert zijn echter ook denkbaar.   

Een derde belang dat een rol speelt bij het PGB is het publiek belang. Hieronder wordt een doelmatige 

besteding van de collectieve middelen verstaan die bijdraagt aan een verbetering van de zorg en 

daarmee aan realisering van zelfbeschikking voor zorgvrager (en mantelzorger). Omdat het PGB 

gezien wordt als een groeimarkt, hebben meerdere marktpartijen geprobeerd hierop in te spelen. 

Bemiddelingsbureaus in het bijzonder hebben een belangrijke rol gespeeld en bijgedragen aan een 

toename in het aantal PGB aanvragen, ook op oneigenlijke gronden. Ter bevordering van een 

doelmatige besteding van de collectieve middelen, een verbetering van de zorg en daarmee 
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realisering van zelfbeschikking voor zorgvrager (en mantelzorger) lijkt meer aandacht voor 

zorginnovatie van onderop wenselijk. In plaats van het opleggen van een top down zorgaanbod door 

zorg in natura arrangementen biedt het PGB de mogelijkheid om zorginnovatie van onderop te 

stimuleren. Zorg ontwikkeld vanuit de vraag en behoefte van de zorgvrager en niet vanuit de 

aanbieder van zorg.  
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2 

Zorg op afstand en het recht op zelfbeschikking 

I n l e i d i n g  

Zorg op afstand is het op afstand verlenen van zorg door gebruik te maken van informatie- en 

communicatietechnologie.939 De afgelopen jaren is in Nederland ingezet op zorg op afstand vanuit de 

veronderstelling dat deze vorm van zorg mensen de mogelijkheid kan bieden om ondanks hun fysieke 

of mentale beperkingen langer zelfredzaam te blijven.940 Zorg op afstand zou daarmee een 

belangrijke bijdrage kunnen leveren aan de beleidsdoelstelling om zo lang mogelijk zelfstandig te 

leven, te wonen en deel te nemen aan het maatschappelijk verkeer.941  

In deze deelstudie wordt nagegaan op welke manier het concept zelfbeschikking vorm krijgt in 

wettelijke regelingen die zorg op afstand mogelijk maken en hoe deze regelingen vanuit het 

perspectief van zelfbeschikking beoordeeld kunnen worden. In het bijzonder wordt onderzocht welke 

dimensies van zelfbeschikking in deze context aan de orde zijn. Tevens geven we aan welke 

beperkingen we in de uitwerking daarvan tegenkomen. 

Het thema zorg op afstand is vanuit verschillende invalshoeken empirisch onderzocht. In deze 

deelstudie baseren we ons grotendeels op dit bestaande materiaal. Omdat beeldschermzorg in 

Nederland de meest toegepaste vorm van zorg op afstand is, zal hier de nadruk op liggen. Eén 

voorbeeld van de inzet van beeldschermzorg is nader onderzocht en zal meer in detail behandeld 

worden. Het gaat hierbij om het gebruik van beeldschermzorg bij zelfstandig wonende ouderen met 

een ABWZ zorgindicatie bij Thuiszorg het Friese Land. Tijdens het congres ‘Innovatie in de zorg, 

techniek biedt oplossingen!’ van Stichting Zorgbelang Drenthe op 21-02-2012 is voorts met ruim 40 

zorgconsumenten gediscussieerd over hun visie op zorg op afstand en de mate waarin het al dan niet 

                                                                                 

939 Algemene Rekenkamer (2009), Zorg op afstand. Een innovatie in de langdurige zorg, Den Haag: Algemene 

Rekenkamer.   

940 Borghuis, I. (2008), Programmaplan Zorg op afstand 2007 – 2010, Utrecht: Actiz.   

941 Ursum, J., M. Rijken, M. Heijmans, M. Cardol, F. Schellevis (2011), Zorg voor chronisch zieken: Organisatie van 

zorg, zelfmanagement, zelfredzaamheid en participatie, Utrecht: Nivel. 
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bij zou kunnen dragen aan zelfbeschikking. De reacties van deze deelnemers zijn ook verwerkt in de 

analyse.942 

We beginnen dit hoofdstuk met het in kaart brengen van het wet- en regelgevingskader rondom zorg 

op afstand (paragraaf 2.2). De dimensies van zelfbeschikking die in deze deelstudie centraal staan 

worden in paragraaf 2.3 uiteengezet. In paragraaf 2.4 wordt verslag gedaan van het empirische 

onderzoek. Paragraaf 2.5 rondt af met conclusies. 

2.1 Analyse wet- en regelgeving 

A W B Z  

Binnen de AWBZ is vanaf 2005 vergoeding mogelijk voor zorg op afstand via de beleidsregel 

extramurale zorg, ook wel screen to screenregeling genoemd. De zorg geleverd via 

beeldschermcommunicatie is daarmee declarabel geworden. De meest gebruikte vorm van 

beeldschermcommunicatie betreft de inzet van beeldschermzorg, maar ook monitoring met gebruik 

van een health buddy valt onder de screen to screenregeling. Naast de vergoeding van de contacturen 

via beeldschermcommunicatie, kon men vanuit de beleidsregel extramurale zorg 4 uur extra zorg per 

maand declareren voor het creëren van de innovatieve ruimte in de organisatie. Vanaf 1 januari 2012 

is de beleidsregel extramurale zorg komen ter vervallen en is de financiering voor zorg geleverd via 

beeldschermcommunicatie voor mensen met een zware indicatie structureel ingebed in de AWBZ. 

Binnen deze regeling blijft het mogelijk om, naast de via beeldschermcommunicatie geleverde 

declarabele uren, 4 uren extra per maand te claimen voor de inzet van zorg op afstand. Deze uren 

moeten echter, in tegenstelling tot het geval was bij de beleidsregel extramurale zorg, passen binnen 

de indicatie. De structurele regeling noodzaakt zorgaanbieders dan ook om zorg geleverd via 

beeldschermcommunicatie in te passen in de functiegedifferentieerde AWBZ financiering. De praktijk 

zal moeten laten zien in hoeverre zorgaanbieders hier toe in staat zijn. Het is echter te verwachten 

dat voor organisaties die nog moeten beginnen met de toepassing hiervan, dit zeer lastig zal zijn.    

Naast de kosten van de inzet van personeel voor het leveren van zorg via beeldschermcommunicatie, 

gaat de inzet van deze vorm van zorg op afstand gepaard met kosten ten behoeve van de techniek. 

Hiervoor kan de regeling zorginfrastructuur worden aangewend. Deze regeling loopt in ieder geval tot 

2014 en is van oorsprong bestemd voor bouwvoorzieningen. Sinds ongeveer 2008 is er aan deze 

regeling een paragraaf over technische- en infrastructuurvoorzieningen toegevoegd, waarmee 

financiering van zorg op afstand apparatuur mogelijk werd. Voor de toekomst zal nagedacht moeten 

worden over de financiering van de zorg op afstand apparatuur.  

                                                                                 

942 Dank aan John van Meurs van I2Care, Anja Paap van Nijfinster BV en Herrie.nu, Joanneke Holtrup van Thuiszorg 

het Friese Land, Hugo Velthuijsen en Margreet Schurer van het lectoraat ‘New Business en ICT’ van de 

Hanzehogeschool voor het bieden van informatie rondom verschillende Zorg op afstand projecten. Dank aan 

Zorgbelang Drenthe voor de mogelijkheid om met verschillende groepen zorgconsumenten te discussiëren over 

Zorg op afstand tijdens het congres ‘Innovatie in de zorg, techniek biedt oplossingen!’. Dank aan Jeannette Pols 

voor haar commentaar op een concept versie van dit deelonderzoek. 
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W m o  

Vanuit de Wmo vindt er op dit moment geen financiering van zorg op afstand plaats. Dit terwijl de 

zorg die geleverd wordt met zorg op afstand voor een deel onder het domein van de Wmo valt. 

Beeldschermzorg vormt hier een goed voorbeeld van. De financiering hiervan vindt plaats vanuit de 

AWBZ, terwijl niet alle inzet van beeldschermzorg past binnen de AWBZ-indicaties verpleging, 

verzorging, en begeleiding zoals die screen to screen kunnen worden geleverd volgens het 

indicatiebesluit. Het aanbod van beeldschermzorg behelst ook laagdrempelige gemaks- en 

welzijnsdiensten, vooral voor mensen zonder indicatie voor AWBZ-zorg, zoals het aanbieden van 

informatie of een boodschappendienst, de mogelijkheid tot het bijhouden van een agenda en het 

onderhouden van contact met familie, lotgenoten en/of mantelzorgers.943 Omdat een deel van de 

diensten die wordt geleverd met beeldschermzorg past binnen de reikwijdte van de Wmo, zal het 

belang van zorg op afstand voor het leveren van Wmo zorg en de financiering ervan voor de toekomst 

dan ook verkend moeten worden binnen dit wettelijk kader.  

O v e r i g e  a s p e c t e n  i n  r e l a t i e  t o t  w e t -  e n  r e g e l g e v i n g  

H e t  r e c h t  v a n  d e  c l i ë n t  o p  i n f o r m a t i e  

Met betrekking tot het recht van cliënten die gebruik maken van zorg of afstand geldt dat, net als bij 

andere onderzoeken, behandelingen of voorzieningen, een patiënt/cliënt tevoren over de 

belangrijkste aspecten van het onderzoek, de behandeling of voorziening dient te worden 

geïnformeerd, opdat betrokkene een weloverwogen beslissing kan nemen. De informatie in het geval 

van zorg op afstand zal specifiek op dit informed consent beginsel moeten zijn afgestemd. Dit vergt 

een op de specifieke context gerichte interpretatie van de informatieplicht die krachtens art. 7:448 

BW op de zorgaanbieder rust. In de literatuur worden de bijzondere aspecten genoemd waarover in 

elk geval informatie moet worden verstrekt aangaande:944 

 alle bij het telezorgapparaat of de telezorgvoorziening betrokken partijen, zoals bijvoorbeeld de 

betrokken huisarts, de specialist, de verpleegkundige, het thuiszorgkantoor, het servicecentrum 

of het bedrijf dat technische storingen verhelpt; 

 alle handelingen die de patiënt zelf en/of diens mantelzorger(s) moeten uitvoeren en de 

mogelijke problemen en risico’s daarvan; 

 de ruimte voor het niet-uitvoeren van handelingen en de gevolgen daarvan voor de gezondheid 

van de patiënt; 

 (nood)situaties waarin de patiënt zelf contact moet opnemen met de hulpverlening of diens 

behandelaar; 

 de relevante en bijzondere aspecten rond het verwerken van verkregen medische gegevens, zoals 

het aanleggen van een centraal gegevensbestand, de beveiliging en bewaartijd van de daarin 

                                                                                 

943 Peeters, J.M., A. L. Francke (2009),  Monitor Zorg op afstand. Verslaglegging van de peiling eind 2008/begin 2009, 

Utrecht: Nivel. 

944 C. Ploem, 'Juridische aandachtspunten bij telezorg', ín: S. Nouwt & C. Ploem, Gezondheidsrecht en ICT, Sdu 

uitgevers: Den Haag 2012, p. 119. 
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opgeslagen gegevens, de partijen die hiertoe toegang hebben of welke medische gegevens een 

bepaalde partij mag inzien (art. 33 Wbp); 

 waar de patiënt zich moet melden indien er vragen en klachten zijn rond de telezorgvoorziening;  

 situaties waarin de patiënt (geen) aanspraak maakt op schadevergoeding. 

K w a l i t e i t  v a n  z o r g  

In het geval van zorg op afstand geldt dat de zorg of ondersteuning wordt geleverd door een 

aanbieder die onder de geldende kwaliteitswetgeving valt. Er is sprake van een specifieke situatie, die 

inhoudt dat bij de cliënt thuis apparatuur wordt geplaatst en dat via deze apparatuur op afstand door 

de zorgaanbieder wordt meegekeken. In het kwaliteitsbeleid van de zorgaanbieder dient aan deze 

aspecten nadrukkelijk aandacht te worden besteed, bijvoorbeeld waar het gaat om de indicaties om 

in te grijpen bij monitoring op afstand (in relatie ook tot de juridische aansprakelijkheid indien door 

de zorgaanbieder niet-tijdig wordt ingegrepen) (E-Health NU, 2010). Kwaliteitsbeleid dient waar 

nodig ook te omvatten een goede instructie aan cliënten en hun naasten ten aanzien van de werking 

en de bediening van de in de woning of verblijfplaats van de cliënt te plaatsen apparatuur. Tenslotte 

is het een aspect van kwaliteit om af te wegen welke zorg en informatie ‘screen to screen’ kan worden 

verleend of gecommuniceerd, en welke zorg en informatie ‘face to face’ moet worden gegeven. Dit is 

een afweging die behoort tot het verantwoordelijkheidsdomein van de zorgaanbieder, waarbij het 

echter noodzakelijk is te onderkennen dat cliënten die afweging heel anders zouden kunnen maken. 

In de geldende wetgeving op het terrein van de kwaliteit van zorg staan algemene begrippen als 

‘verantwoorde zorg’ (Kwaliteitswet zorginstellingen) en de ‘zorg van een goed hulpverlener in relatie 

tot de professionele standaard’ (Wgbo) centraal. Met betrekking tot het ‘normale’ medisch handelen 

zijn deze begrippen reeds in belangrijke mate geoperationaliseerd, door middel van richtlijnen, 

protocollen e.d. Op een terrein als zorg op afstand, waar naast de interactie tussen  cliënt en 

zorgverlener ook de techniek een belangrijke rol speelt, is dit nog niet of nauwelijks gebeurd. Ook 

ontbreekt hier veelal nog een goede verdeling en explicitering van (wederzijdse) 

verantwoordelijkheden. Dit klemt te meer, nu in veel gevallen niet alleen de cliënt, diens 

mantelzorgers en de zorgverleners als partij in beeld zijn, maar ook de producent van de apparatuur 

die in het kader van zorg op afstand wordt gebruikt. Het is in relatie dat op het gebied van zorg of 

afstand deze specifieke aspecten worden meegenomen bij het nader invullen van de algemene 

begrippen uit de kwaliteitswetgeving. 

D e  r e l a t i e  c l i ë n t - m a n t e l z o r g e r - z o r g a a n b i e d e r  

Evenals bij een PGB komt aan de positie van de naasten en mantelzorgers van de cliënt in de context 

van zorg op afstand bijzondere betekenis toe. Van mantelzorgers wordt namelijk vaak een bijdrage in 

de zorg verwacht. Ploem zegt daarover het volgende: “Vanwege de omstandigheid dat mantelzorgers 

primair vanuit hun persoonlijke betrokkenheid bij de patiënt hulp verlenen (er is geen sprake van 

formele dienstverlening) verschillen hun verantwoordelijkheden wezenlijk van die van professionele 

zorgverleners (zo geldt voor hen niet de maatstaf van verantwoorde zorg). Een mantelzorger zal 

daardoor niet zo snel op (kwalitatief) tekortschietend handelen kunnen worden aangesproken, maar 

de maatschappelijke zorgvuldigheid brengt wel met zich dat hij de autonomie en privacy van degene 
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voor wie hij zorgt zoveel mogelijk respecteert. Mantelzorgers maken – jegens de telezorgaanbieder – 

uit hoofde van hun betrokkenheid bij de zorgverlening rond de persoon aan wie zij ondersteuning 

verlenen, aanspraak op duidelijkheid over hun exacte rol, taken en eventuele aansprakelijkheid 

(vastgelegd in een protocol, richtlijn of iets dergelijks), (psychologische) ondersteuning tijdens het 

proces van zorgverlening en opleiding of training in relatie tot de ondersteuning van de patiënt.”945 

P r i v a c y  

Karakteristiek voor zorg op afstand is dat de zorgverlening thuis (in de privésfeer) plaatsvindt en dat 

zij gepaard gaat met de registratie, opname, doorgifte, uitwisseling, (centrale) opslag en dergelijke 

van grote hoeveelheden persoonsgegevens en beelden van patiënten. Toepassing van zorg op afstand 

betekent dat grote hoeveelheden medische gegevens, waaronder ook (camera)beelden, van patiënten 

worden verzameld. Het betreft hier een bijzondere categorie gegevens, ook wel gevoelige gegevens 

genoemd. Bij sommige zorg op afstand voorzieningen zal ook een centrale database worden 

aangelegd. Inherent aan centrale opslag van gevoelige informatie is een toename van het risico dat 

gegevens of beelden van patiënten in handen van onbevoegden terechtkomen.946 

Zorg op afstand kan zowel additionele privacy winst opleveren als privacy verlies. Van privacy winst 

kan sprake zijn als door middel van screen-to-screen zorg op specifieke, overeengekomen momenten 

wordt voorkomen dat zorgverleners bij de patiënt over de vloer komen. Patiënten kunnen daar een 

sterke voorkeur voor hebben. Van privacy verlies kan sprake zijn als screen-to-screen zorg of andere 

monitor- en sensorsystemen vaker of uitgebreider gegevens verzamelen en doorgeven aan de 

zorgaanbieder dan nodig is. Er zal sprake moeten zijn van  monitoring op maat, afgestemd op de 

specifieke situatie (zie ook het eerder genoemde artikel 2 Kwaliteitswet). Het bevorderen van op 

zelfredzaamheid geïnitieerde zorg op afstand kan ook resulteren in het tegendeel en leiden tot een 

toenemende medicalisering van de persoonlijke levenssfeer en een thuissituatie met allerlei 

‘medische’ apparatuur, waar de cliënt permanent mee geconfronteerd wordt (Rathenau Instituut, 

2009). De met zorg op afstand beoogde doelen kunnen dan uit beeld raken. De privacy invalshoek 

brengt met zich mee dat zorg op afstand zo moet worden ingericht en uitgevoerd dat de privésfeer 

van de cliënt zoveel mogelijk intact wordt gelaten. Dit sluit aan bij de algemene uitgangspunten van 

de privacy regulering, maar ook bij de privacy bepalingen in de patiënten rechten wetgeving (zie bijv. 

artikel 7:457 lid 2 BW: gegevensverstrekking aan bij de behandelingsovereenkomst betrokken 

hulpverleners, “voor zover (…) noodzakelijk”). Dit aspect vergt bij de toepassing van zorg op afstand 

expliciete afweging en heeft ook gevolgen voor de in dat kader toe te passen apparatuur: deze zal in 

staat moeten zijn om het zoveel mogelijk intact laten van de privésfeer van de patiënt te 

accommoderen. De hiervoor genoemde overwegingen en uitgangspunten kunnen worden afgeleid 

uit de geldende wettelijke regels inzake kwaliteit van zorg en bescherming van de persoonlijke 

levenssfeer, maar de vraag is of dat voldoende is. Er is een meer uitgewerkt normenkader nodig om de 

rechtspositie van de cliënt in dergelijke situaties te verduidelijken en te versterken. Daarbij hoeft het 

niet per se om wetgeving te gaan; denkbaar is ook dat de betrokken branche- en beroepsorganisaties 

een richtlijn of handreiking ‘Zorg op afstand’ opstellen. De in 2010 in Nictiz-verband tot stand 

gekomen ‘Handreiking Zorg op Afstand – Hoe regel je het? Zo!” vormt daarbij een goed uitgangspunt.   

Het thema privacy heeft ook betrekking op meer technische aspecten van de problematiek, zoals de 
                                                                                 

945 Ploem, o.c., p. 127. 

946 Ploem, o.c., p. 121-122. 
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veiligheid van de verbinding tussen cliënt en de zorgaanbieder. Bij sommige vormen van zorg op 

afstand wordt gebruik gemaakt van het internet en kan het zo zijn dat cliënten voor het leggen van 

contacten met verpleegkundigen hetzelfde systeem gebruiken als voor het maken van sociale 

contacten.947 

De in relatie tot privacy te stellen eisen kunnen overigens per type zorg dat wordt geleverd 

verschillend zijn.948 Figuur 1 laat bijvoorbeeld een model zien waarbij de mate van gewenste 

toegankelijkheid afhangt van het type zorg op afstand dienst. Voor zorg op afstand diensten die een 

lage afhankelijkheid kennen, zoals gemaks- en welzijnsdiensten, wordt een lagere toegang tot de 

zorg-op-afstand-dienst wenselijk geacht. Een zelfde argumentatie kan gevolgd worden ten aanzien 

van betrouwbaarheid, met name in gevallen waarin het gaat om personenalarmering. Hogere eisen 

dienen derhalve te worden gesteld aan zorg op afstand diensten met een hoge afhankelijkheid, zoals 

cure-gerelateerde zorg.  

Figuur 1: Relatie afhankelijkheid cliënt en eisen aan zorg op afstand (A. van Fulpen, Herrie.nu) 

 

In relatie tot de geldende wetgeving dient juist ook bij zorg op afstand een aantal normen en regels in 

acht te worden genomen.949 Een eerste voorwaarde is dat het vastleggen van gegevens in een 

centrale database noodzakelijk is en proportioneel, gelet op het doel en het functioneren van de 

betreffende vorm van zorg of afstand: niet meer gegevens en beleden registreren en bewaren dan 

strikt nodig is. Een tweede voorwaarde betreft het toegangsregime met betrekking tot de centrale 

                                                                                 

947 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (2010b). Ver weg en toch dichtbij? Ethische overwegingen bij zorg op 

afstand. Signalering ethiek en gezondheid 2010/1, Den Haag: Centrum voor Ethiek en Gezondheid. 

948 Van Fulpen, A. (2008), Strategische checklist Zorg op afstand, Utrecht: Actiz.  

949 Ploem, o.c., p. 122-124. 
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database. Er moet van uitgegaan dat de daarin opgenomen beelden en gegevens onder het medisch 

beroepsgeheim vallen en dat de daarop betrekking hebbende wettelijke bepalingen onverkort van 

toepassing zijn. In beginsel hebben alleen de betrokken zorgverleners en hun vervangers toegang tot 

de database, alsmede instanties die op basis van wettelijke bepalingen het opvragen van gegevens 

kunnen legitimeren (zoals een zorgverzekeraar op basis van de artikelen 87 en 88 

Zorgverzekeringswet). Een derde voorwaarde hangt samen met de tweede: er moet  een goede 

regeling van de gegevensbeveiliging zijn.  

Er moet van worden uitgegaan dat de gegevens en beelden van een cliënt die zijn opgenomen in een 

centrale database in het kader van zorg op afstand behoren tot het patiëntendossier als bedoeld in 

art. 7:454 lid 1 BW. Dit betekent dat de met betrekking tot dit dossier in de wet opgenomen rechten 

(inzage, afschrift, vernietiging) ook van toepassing zijn op gegevens en beelden betreffende een cliënt 

in de centrale database.  

D e  v e r t e g e n w o o r d i g i n g  v a n  ( w i l s o n b e k w a m e )  p a t i ë n t e n  

Zorg op afstand kan onder meer aangewezen zijn in situaties waarin de patiënt wilsonbekwaam is. In 

die gevallen dient voor deze vorm van behandeling de instemming te worden verkregen van de in 

aanmerking komende vertegenwoordiger van de patiënt. In die gevallen zal moeten worden bezien 

aan welke persoon de noodzakelijke instructies met betrekking tot de uitvoering van zorg of afstand 

worden gegeven. Dit kan de vertegenwoordiger zijn, maar ook een andere persoon uit de naaste 

omgeving van de patiënt.   

2.2 Dimensies van zelfbeschikking  

Z e l f b e s c h i k k i n g  a l s  k e u z e v r i j h e i d  e n  z e l f o n t p l o o i i n g   

De dimensie van zelfbeschikking waar in deze deelstudie vooral de aandacht naar uit zal gaan is die 

van zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfbeschikking als zelfontplooiing. Daarnaast speelt 

zelfbeschikking als afweerrecht een rol, in de mogelijkheid om af te zien van installatie en het gebruik 

van zorg op afstand en in de bewaking van privacy.  

De invloed van technologie is in het geval van zorg op afstand cruciaal, vanwege de centrale rol van 

informatie- en communicatietechnologie. De financiële context heeft invloed op de ontwikkeling van 

zorg op afstand en de mate waarin hierin het perspectief van kostenbesparing in de organisatie van 

zorg dan wel het perspectief van zelfbeschikking van de cliënt centraal staat. De zorgcontext, in deze 

deelstudie vooral de chronische zorg, is van belang omdat de doelgroepen waar in deze deelstudie 

aandacht aan wordt besteed, mensen met een fysieke of mentale beperking, te maken hebben met 

afhankelijkheid. Het invullen van het ideaal van zelfbeschikking dient binnen dit kader vormgegeven 

te worden. In de nadruk die er in het beleid wordt gelegd op het bevorderen van zelfstandigheid en 

zelfredzaamheid lijkt zelfbeschikking echter als ideaal van onafhankelijkheid te zijn gedefinieerd.950 

De zorgethiek benadrukt dat het ontwikkelen van het vermogen het eigen leven actief vorm te geven 

                                                                                 

950 Van Hees, M., M. Verkerk (2003), Het goede leven: Over oude en nieuwe waarden, Amsterdam: Boom.  
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relaties met anderen veronderstelt.951 In dit verband wordt ook wel gesproken van relationele 

autonomie, hetgeen impliceert dat autonomie niet hetzelfde is als onafhankelijkheid, maar alleen 

ontwikkeld kan worden in relatie met en situaties van afhankelijkheid van anderen.952 Woorden als 

self-management, zelfredzaamheid en zelfstandigheid lijken het belang van deze relaties te 

miskennen.953 Vooral in de zorgcontext van deze deelstudie moet onderkend worden dat ‘mensen 

niet alleen onafhankelijk en zelfredzaam, maar ook kwetsbaar en sterfelijk zijn, en in verschillende 

fasen van hun leven meer of minder op zorg van anderen zijn aangewezen’.954  

Z e l f b e s c h i k k i n g  i n  d e  c o n t e x t  v a n  z o r g  o p  a f s t a n d  

In Nederland is ingezet op zorg op afstand vanuit de veronderstelling dat dit mensen de mogelijkheid 

kan bieden om ondanks hun fysieke of mentale beperkingen langer zelfredzaam te zijn. 

Zelfredzaamheid en zelfstandigheid van mensen zou met de inzet van zorg op afstand bewaard en 

bevorderd kunnen worden.955 Het belang van het vergroten van de zelfstandigheid en 

zelfredzaamheid van burgers lijkt overigens niet uitsluitend ingegeven te worden door waardering 

van het recht op zelfbeschikking, maar ook uit een financieel-economische noodzaak.956 Naast de 

belofte van een toename in zelfmanagement van de patiënt, gaat de toepassing van zorg op afstand 

namelijk ook gepaard met de belofte van een efficiëntere inzet van de afnemende hoeveelheid 

professionals in de zorg.957 De toepassing van zorg op afstand zou kunnen bijdragen aan de oplossing 

voor de toenemende zorgvraag door het tekort aan arbeidskrachten dat de komende jaren in de zorg 

zal ontstaan als gevolg van de vergrijzing en de bevolkingskrimp.958 Op zich hoeft de belofte van een 

efficiëntere inzet van personeel geen bezwaar te zijn vanuit het perspectief van zelfbeschikking. Van 

belang voor de evaluatie van het recht op zelfbeschikking is in hoeverre deze belofte bepalend, 

beperkend of bevorderend zijn voor de andere beloften die zorg op afstand claimt te bieden. In de 

eerste plaats een toename in zelfmanagement, maar ook kwaliteitsverbetering door intensivering 

                                                                                 

951 Voorstudie, blz. 9. 

952 C. MacKenzie & N. Stoljar (red.), Relational autonomy, Oxford: Oxford University Press 2000. 

953 Pols, J. (2012), Care at a Distance: On the Closeness of Technology, Amsterdam: Amsterdam University Press. 

954 Manschot, H., M. Verkerk (1994), Ethiek van de Zorg. Een discussie, Amsterdam: Boom. 

955 Borghuis, I. (2008), Programmaplan Zorg op afstand 2007 – 2010, Utrecht: Actiz; Algemene Rekenkamer (2009), 

Zorg op afstand. Een innovatie in de langdurige zorg, Den Haag: Algemene Rekenkamer;   Ursum, J., M. Rijken, M. 

Heijmans, M. Cardol, F. Schellevis (2011), Zorg voor chronisch zieken: Organisatie van zorg, zelfmanagement, 

zelfredzaamheid en participatie, Utrecht: Nivel. 

956 Peeters, P.H. en C. Cloïn (2012), Onder het mom van zelfredzaamheid. Een journalistieke analyse van de nieuwe 

mantra in zorg en welzijn, Eindhoven: Pepijn BV, 

957 Pols, J., M. Schermer, D. Willems (2008), Telezorgvisie: Essay over ontwikkeling en beloften van telezorg in de 

Nederlandse gezondheidszorg, Amsterdam: Academisch Medisch Centrum. 

958 Notenboom, A., I. Blankers, R. Goudriaan, W. Groot (2012), E-health en zelfmanagement:  

een panacee voor arbeidstekorten en kostenoverschrijdingen in de zorg? Den Haag: Aarts De Jong Wilms 

Goudriaan Public Economics bv; J. B. Van Meurs, J.C. Wortmann (2012), ‘rendabel investeren in telecare: is er 

evidentie?, Het Nederlands tijdschrift voor evidence based practice, 10 (1), blz. 17-19. 
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zorg.959 Voor realisering van het recht op zelfbeschikking is van belang in hoeverre deze beloften in de 

praktijk bewaarheid worden. 

2.3 Resultaten empirisch onderzoek 

D e  k e u z e  v o o r  z o r g  o p  a f s t a n d  

Zoals aangegeven in paragraaf 2.2.3 (recht van de cliënt op informatie) geldt dat met betrekking tot 

het recht van cliënten die gebruik maken van zorg of afstand een weloverwogen beslissing tot 

deelname aan zorg op afstand wordt nagestreefd. De eerste vraag die van belang is voor de evaluatie 

van het recht op zelfbeschikking is dan ook in welke mate zorg op afstand in Nederland wordt 

aangeboden en hoe de beslissing tot deelname aan zorg op afstand tot stand komt. Een landelijk 

overzicht van alle zorg op afstand projecten die in Nederland worden aangeboden is echter niet 

beschikbaar. De reden voor het gebrek aan een dergelijk overzicht is dat er veel verschillende ICT 

toepassingen vallen onder de noemer zorg op afstand en dat deze ingezet worden in veel 

verschillende domeinen, zoals ABWZ zorg, Wmo zorg, GGZ en verstandelijke gehandicaptenzorg. 

In 2011 is een online databank opgericht waarin alle Nederlandse projecten en diensten op het gebied 

van zorg op afstand in de langdurende zorg zijn opgenomen.960 Begin 2012 zijn 85 projecten en 

diensten in de databank opgenomen. Het betreft hier projecten en diensten van zorgorganisaties die 

zorg en ondersteuning op afstand leveren met moderne communicatietechnologie aan mensen die 

zelfstandig thuis wonen. Beeldschermzorg betreft veruit de grootste categorie aan producten en 

diensten. Bij beeldschermzorg maken de meeste thuiszorgorganisaties gebruik van een bestaande 

zorgcentrale van henzelf of van een andere zorgorganisatie.961 Het type beeldschermzorg dat 

geleverd wordt is zeer divers. Voor een deel gaat het hier om de levering van zorg die past binnen de 

AWBZ-indicaties verpleging, verzorging en begeleiding zoals die screen to screen kunnen worden 

geleverd volgens het indicatiebesluit, zoals de ‘goedemorgen/goedenavond service’.962 Op vaste 

tijdstippen en dagen wordt door de zorgcentrale dan contact opgenomen met de cliënt. De 

hoeveelheid beeldschermzorg die de verschillende cliënten ontvangen verschilt van tien minuten tot 

bijna een uur per week.963 Het aanbod aan diensten dat geleverd wordt via zorg op afstand 

technologie, behelst echter ook laagdrempelige gemaks- en welzijnsdiensten, vooral voor mensen 

zonder indicatie voor AWBZ-zorg. Te denken valt hierbij aan het aanbieden van informatie of een 

boodschappendienst, de mogelijkheid tot het bijhouden van een agenda en het onderhouden van 

contact met familie, lotgenoten en/of mantelzorgers.  

Activiteiten-monitoring vormt, op afstand, de op een na grootste categorie van zorg op afstand 

toepassingen. Bij autonome monitoring wordt wel onderscheid gemaakt tussen passieve monitoring 

en actieve monitoring.964 In het eerste geval wordt gedrag gemonitord zonder inmenging van de 
                                                                                 

959 Pols, J. et al. (2008). 

960 http://zorgopafstand.vilans.nl/. 

961 Peeters, J.M. en A. L. Francke. 

962 Peeters, J.M. en A. L. Francke. 

963 Peeters, J.M. en A. L. Francke. 

964 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (2010b). 



398 

cliënt, bijvoorbeeld door de inzet van verschillende vormen van domotica zoals bewegings-, deur- en 

raamsensoren. Deze vorm van monitoring wordt veel ingezet bij ouderen (oa in het geval van 

dementie) en mensen met een verstandelijke beperking onder meer ter voorkoming van vallen en 

dwalen. Actieve monitoring wordt veelal ingezet bij chronisch zieken (oa in het geval van 

hartaandoeningen of diabetes). Aan de hand van door de cliënt opgegeven metingen van bijvoorbeeld 

bloeddruk of gewicht of antwoorden op leefstijlvragen wordt in dit geval het gedrag van de cliënt 

gemonitord. Van de omvang waarop beide vormen van monitoring in Nederland worden toegepast 

zijn geen actuele cijfers bekend. Wel wordt er veelvuldig over de mogelijkheid van de inzet van deze 

vorm van zorg op afstand gepubliceerd.965 De meeste van deze artikelen gaan echter nog over 

technische ontwikkelingen. In het geval van evaluaties en effectstudies betreft het kleinschalige 

pilots, wat aangeeft dat deze vorm van zorg op afstand nog zeer in ontwikkeling is.   

Over de omvang van beeldschermzorg zijn meer cijfers bekend. De eerste pilots van het gebruik van 

beeldschermzorg in Nederland dateren van 2003/2004. In 2005 werd door 5 thuiszorgorganisaties 

beeldschermzorg aangeboden.966 Eind december 2008 zijn er binnen 11 zorgorganisaties 765 cliënten 

aangesloten op beeldschermzorg967 in 2010 zo’n 1000 cliënten binnen 30 verschillende 

thuiszorgorganisaties.968 Afgemeten aan het aantal cliënten dat gebruik maakt van zorg op afstand, 

blijft het echter bij relatief kleinschalige initiatieven. Opschaling komt niet tot stand.969 De inbedding 

van beeldschermzorg in het regulier zorgproces is slechts bij een enkele thuiszorgorganisatie op gang 

gekomen.970 De keuze voor gebruik van zorg op afstand is op dit moment dan ook lang niet voor 

iedereen aanwezig.  

Wanneer een cliënt de mogelijkheid van het gebruik van zorg op afstand krijgt aangeboden vereist 

artikel 7:448 BW dat de zorgaanbieder adequate informatie verstrekt opdat er een weloverwogen 

beslissing kan worden genomen. Alhoewel cliënten toestemming dienen te geven voor de installatie 

en het gebruik van zorg op afstand, kan soms getwijfeld worden aan het beslissingsproces dat aan die 

toestemming vooraf is gegaan. De eindgebruiker wordt over het algemeen weinig betrokken in de 

ontwikkelingen van zorg op afstand toepassingen en kan slechts ja of nee zeggen tegen het 

eindproduct.971 De keuze om al dan niet gebruik te maken van het eindproduct kan daarbij bovendien 

beïnvloed worden door de zorgaanbieder, die wanneer die het aanbiedt er belang bij heeft dat 

cliënten het product gebruiken, maar ook door mensen in de omgeving van de cliënt zelf.  

Voor het stoppen met zorg op afstand geldt eenzelfde argumentatie. Naar mate technologie centraler 

komt te staan, zal deze contextuele factor bepalender en wellicht ook dwingender worden. In theorie 
                                                                                 

965 Vilans (2009), Zorg op afstand, literatuurstudie naar internationale ontwikkelingen en kennis over effecten, 

Utrecht: Vilans.  

966 Bos, J. T., D.M. de Jongh, A.L. Francke (2005), Monitor invoering videonetwerken in de thuiszorg Verslaglegging 

van de eerste peiling, Utrecht: Nivel. 

967 Peeters, J.M. en A. L. Francke. 

968 Mistiaen, P. , J. Peeters, A. Francke (2011), Kosten en financiële baten van videocommunicatie in de zorg thuis. 

Een systematische review, Tijdschrift Verpleegkunde, 26 (2), blz. 19-28. 

969 Algemene Rekenkamer. 

970 Peeters, J.M. en A. L. Francke. 

971 Pols, J. et al. (2008). 
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kunnen gebruikers op elk gewenst moment beslissen om hun deelname aan zorg op afstand te 

stoppen, bijvoorbeeld door zelf handmatig de sensortechnologie uit te schakelen of geen 

toestemming te verlenen aan de zorgcentrale om beeldverbinding te maken. In hoeverre gebruikers 

in de praktijk in staat zijn om zorg op afstand toepassingen die in hun huis zijn geïnstalleerd te (laten) 

verwijderen, is onduidelijk. Daar komt bij dat zorg op afstand nog geen onderdeel uitmaakt van het 

reguliere zorgaanbod. Wanneer dit wel het geval is zal de keus om wel of niet gebruik te maken voor 

zorg op afstand waarschijnlijk minder expliciet worden.972  

Een laatste element dat in de toekomst van belang zal worden voor de mogelijkheid om af te zien van 

zorg op afstand betreft de contextuele factor financiering. Zoals gezegd komt opschaling van zorg op 

afstand nauwelijks op gang. De bekostiging van zorg op afstand vormt een van de belemmeringen 

hiervoor. Het is voor diverse partijen, onder wie zorgverleners en zorgverzekeraars, nog onvoldoende 

aantrekkelijk om hierin te investeren.973 Wanneer een zorg op afstand project uitgevoerd door een 

individuele zorgverlener leidt tot een lager beroep op bijvoorbeeld de huisarts, ontvangt de 

individuele zorgverlener daar geen financieel voordeel van. De (kosten)effectiviteit van interventies, 

zoals beeldschermzorg, blijkt bovendien lastig aan te tonen.974 Hierdoor ontbreekt het verzekeraars 

aan voldoende urgentie om afspraken te maken met individuele zorgverleners, hoewel dit voor de 

toekomst wel een belangrijke bron van financiering van zorg op afstand lijkt.975 Veel van de huidige 

zorg op afstand experimenten worden dan ook gefinancierd met onderzoek subsidies, zodra het 

onderzoek stopt, stopt het project ook.976   

Samenhangend met de financiering is ook de vraag welke zorg al dan niet wordt geleverd met zorg op 

afstand. Beeldschermzorg wordt momenteel vanuit de AWBZ gefinancierd. Dit terwijl het type zorg 

dat wordt geleverd via het beeldscherm niet altijd aansluit bij de functiegedifferentieerde 

financiering van de AWBZ en deels te typeren is als Wmo zorg. Tot slot zal de eigen bijdrage voor zorg 

op afstand toepassingen een belangrijke factor vormen voor de keuze om wel of niet gebruik te 

maken van zorg op afstand. Dient toegang tot een internetverbinding onderdeel uit te maken van 

reguliere zorg of vormt dat een keuze die iedereen persoonlijk dient te maken en waar men dan ook 

persoonlijk voor zal moeten betalen? De mate waarin cliënten in de toekomst gebruik zullen kunnen 

maken van verschillende zorg op afstand toepassingen zullen in de toekomst wellicht afhankelijk 

worden van de financiële mogelijkheden van de cliënt. De mogelijkheid van en de keuze voor het 

gebruik van zorg op afstand zal daarmee niet voor iedereen hetzelfde zijn.  

Z o r g  o p  a f s t a n d  e n  d e  m o g e l i j k h e i d  h e t  e i g e n  l e v e n  v o r m  t e  g e v e n  

Z e l f s t a n d i g h e i d  e n  z e l f r e d z a a m h e i d  a l s  i d e a a l  

De afgelopen jaren is in Nederland ingezet op zorg op afstand vanuit de veronderstelling dat dit 

mensen de mogelijkheid kan bieden om ondanks hun fysieke of mentale beperkingen langer 
                                                                                 

972 Ploem, C. 

973 Notenboom, A. et al. 

974 Mistiaen, P. et al. 

975 Pols, J. blz. 149. 
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zelfredzaam te zijn. Het belang van het vergroten van de zelfstandigheid en zelfredzaamheid van 

burgers wordt onder meer ingegeven door het tekort aan arbeidskrachten dat de komende jaren in de 

zorg zal ontstaan als gevolg van de vergrijzing en de bevolkingskrimp. De toepassing van 

arbeidsbesparende technologieën zou kunnen bijdragen aan de oplossing voor de toenemende 

zorgvraag.977 Vanuit het perspectief van zelfbeschikking rijst echter de vraag hoe belangrijk de burger 

zelf het ideaal van zelfstandigheid en zelfredzaamheid vindt als het gaat om het vorm geven aan het 

eigen leven en wat precies onder zelfstandigheid en zelfredzaamheid verstaan wordt. Dit geldt in het 

bijzonder voor de doelgroepen waar in deze deelstudie aandacht aan wordt besteed, mensen met een 

fysieke of mentale beperking, gezien hun zorgcontext en de rol die afhankelijkheid daar in speelt. 

Uit onderzoek van de CG-Raad naar de effecten van veranderingen in de AWBZ voor mensen met een 

chronische ziekte of lichamelijke beperking die thuis hebben geregeld dat ze op hulp terug kunnen 

vallen, blijkt dat mensen belang hechten aan zo lang mogelijk zelfstandig thuis kunnen blijven 

wonen. Dit biedt volgens de deelnemers namelijk de beste mogelijkheid om het leven in te richten 

zoals men dat zelf wil.978 Uit het rapport van het SCP ‘kwetsbare ouderen’ komt ook naar voren dat 

ouderen zelfstandigheid hoog in het vaandel hebben.979 Wat zelfstandigheid inhoudt, verschilt echter 

per persoon en van situatie tot situatie. Sommige ouderen geven aan zo lang mogelijk alles zelf te 

willen doen en zelfs hulp in de huishouding als een te grote stap naar afhankelijkheid te beschouwen. 

Daarentegen zijn er ook ouderen die in een verzorgingshuis wonen, waar ze worden geholpen met 

dagelijkse handelingen zoals douchen en het aantrekken van steunkousen, maar toch veel 

zelfstandigheid ervaren.980 De invulling van zelfstandigheid en zelfredzaamheid verschilt dan ook van 

persoon tot persoon. In de bundel van Peeters en Cloïn wordt zelfredzaamheid gedefinieerd als het 

leven leiden ‘zoals jij dat wilt, zeker wanneer je kwetsbaar bent, en niet volgens het ritme van de 

professionele instanties waar je hulp van krijgt’ en ‘dat je je leven zoveel mogelijk op eigen wijze kunt 

inrichten. En dat je voor datgeen wat je niet zelf kunt doen ondersteuning krijgt, maar wel onder jouw 

regie’.981 In  een andere publicatie wordt het accent gelegd op het behoud van eigen regie en het zelf 

keuzes kunnen maken en verantwoordelijkheid nemen voor het eigen bestaan.982  

Het behoud van eigen regie en de mogelijkheid om het eigen leven vorm te geven blijkt voor velen 

cruciaal. De manier waarop hier invulling aan wordt gegeven verschilt echter van persoon tot 

persoon. In situaties van goede gezondheid biedt zelfstandig thuis wonen volgens de meeste mensen 

de beste mogelijkheid om het leven in te richten zoals men dat zelf wil. In situaties van 

kwetsbaarheid, zoals in het voorbeeld van Charlie en Marie, kan de verhuizing naar een 

aanleunwoning of een verzorgingshuis echter de beste mogelijkheid zijn om eigen regie te behouden 

(zie kader).  

                                                                                 

977 Notenboom, A. et al. 
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979 Van Campen, C. (2011), Kwetsbare ouderen, Den Haag: Sociaal en Cultureel Planbureau. 

980 Van Campen, C. blz. 30. 
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Charlie en Marie: A tale of Ageing 

Video of the Young Foundation: http://www.youtube.com/watch?v=3qeK0q10crk&feature=email 

Charlie en Marie vertelt het verhaal van de gebreken die gepaard gaan met ouder worden en de 

manier waarop Charlie en Marie hiermee omgaan. Na het overlijden van Charlie ziet Marie het niet 

meer zitten. Ze kan de kracht niet meer opbrengen om alleen verder te gaan en haar huis te 

onderhouden. Ze voelt zich geïsoleerd. De verhuizing naar een aanleunwoning vormt een belangrijk 

keerpunt in haar leven. Ze voelt zich weer onafhankelijk, veilig, verbonden, en bovenal haarzelf.  

 

De inzet van zorg op afstand lijkt, gezien de toenemende zorgvraag, vooral gericht te zijn op de eerste 

invulling van zelfstandigheid en zelfredzaamheid (zelfstandig wonen). Zelfbeschikking als 

zelfontplooiing impliceert echter dat ook andere invullingen van dit ideaal (zoals de keuze voor het 

wonen in een verzorgingstehuis) erkend dienen te worden. Zoals ook aangegeven in paragraaf 2.3 

dient onderkend te worden dat mensen in verschillende fasen van hun leven meer of minder op zorg 

van anderen zijn aangewezen.983 In situaties van afhankelijk kan een eenzijdige focus op 

zelfredzaamheid mensen dan ook tussen wal en schip doen geraken.984  

D e  b i j d r a g e  v a n  z o r g  o p  a f s t a n d  a a n  z e l f s t a n d i g h e i d  e n  z e l f r e d z a a m h e i d  

In hoeverre kan zorg op afstand een bijdrage leveren aan het ideaal van zelfstandigheid en 

zelfredzaamheid? Diverse pilots tonen aan dat zorg op afstand een potentieel belangrijke bijdrage 

kan leveren aan realisering van het ideaal van zelfstandigheid en zelfredzaamheid.985  

Thuiszorg het Friese Land, een van de eerste thuiszorginstellingen in Nederland die beeldschermzorg 

heeft ingevoerd, vormt één van die pilots. In 2004 is de introductie van beeldschermzorg gestart met 

het project Virtuele Thuiszorg, waarin Thuiszorg het Friese Land samen werkte met Kabel Noord. In 

dit project hebben in totaal 28 thuiszorgcliënten een aansluiting op zorg op afstand gehad. Doel van 

dit eerste project was om te kijken of het mogelijk was om beeldschermzorg aan te bieden en hoe 

deze vorm van zorgverlening werd ervaren door cliënten. De positieve evaluatie vroeg om een vervolg. 

Een vervolg waarbij het aantal aansluitingen werd uitgebreid, de techniek werd verbeterd, en 

aandacht werd besteed aan de mogelijkheden die beeldschermzorg biedt binnen de zorgverlenging 

van Thuiszorg het Friese Land. Op 1 januari 2009 is een nieuw project van start gegaan, waarbij de 

technische realisatie werd uitbesteed aan het uit het eerste project voortgekomen Nijfinster BV. In 

korte tijd werden 100 aansluitingen gerealiseerd, een aantal dat sindsdien stabiel is gebleven. Op 

gezette tijden nemen zorgprofessionals van de zorgcentrale met zelfstandig wonende ouderen met 

een ABWZ zorgindicatie contact op via de beeldtelefoon. Daarnaast kunnen cliënten wanneer ze dat 

wensen via de beeldtelefoon contact hebben met mantelzorgers. De inzet van beeldschermzorg bij 

Thuiszorg Het Friese Land is geëvalueerd door middel van het afnemen van interviews met 50 

gebruikers. Uit dit onderzoek komt naar voren dat de ondervraagde gebruikers van Thuiszorg het 
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Friese Land positief zijn over de inzet van de beeldtelefoon: 90% voelt zich veiliger en 70% geeft aan 

dat de beeldschermzorg heeft bijgedragen aan het voorkomen van eenzaamheid. Met name het 

gevoel van veiligheid dat gepaard gaat met beeldschermzorg is heel herkenbaar en wordt in andere 

pilots ook vaak naar voren gebracht.986 Uithuisplaatsing is volgens 40% van de ondervraagde 

gebruikers door de inzet van beeldschermzorg voorkomen en 40% denkt dat uithuisplaatsing 

misschien kan worden voorkomen. Verhalen van individuele gebruikers laten bovendien zien dat de 

bijdrage die beeldschermzorg kan leveren per persoon heel verschillend kan zijn. Zo kunnen twee 

broers die fysiek niet meer in staat waren elkaar te ontmoeten nu weer samen (virtueel) koffiedrinken 

en zijn er cliënten die door het regelmatige contact met een medewerker van de zorgcentrale 

opbloeien, minder eenzaam zijn en weer energie vinden om de gordijnen te openen en de deur uit te 

gaan.  

Al met al laten de beeldschermzorg experimenten zien dat de introductie van deze vorm van zorg op 

afstand gepaard kan gaan met een toename van een gevoel van veiligheid, zelfredzaamheid en 

zelfstandigheid onder deelnemende gebruikers. Hierbij dient echter wel de kanttekening te worden 

geplaatst dat een ervaren gevoel van veiligheid niet altijd een goede maat vormt voor de mate waarin 

een situatie ook daadwerkelijk veilig is. Van belang is en blijft dan ook dat in de zorgpraktijk wordt 

nagegaan in hoeverre situaties waarin veiligheid, zelfredzaamheid en zelfstandigheid wordt 

bevorderd in de praktijk ook daadwerkelijk zo uitpakken. De experimenten met de inzet van 

beeldschermzorg laten echter zien dat deze vorm van zorg op afstand de mogelijkheden biedt om hier 

in de praktijk aan bij te dragen.    

B e t e k e n i s  z o r g  o p  a f s t a n d  v o o r  d e  r e l a t i e  t u s s e n  c l i ë n t ,  m a n t e l z o r g e r  e n  

z o r g a a n b i e d e r  

Naast uitkomstmaten als zelfstandigheid, zelfredzaamheid en ervaren veiligheid is de manier waarop 

de zorg tussen cliënt, zorgaanbieder en eventueel aanwezige mantelzorger plaats vindt van belang 

voor de evaluatie van de kwaliteit van zorg. Persoonlijk contact wordt vaak als belangrijk onderdeel 

van goede zorg gezien.987 Bij de evaluaties van beeldschermzorg staat dit aspect van zorg dan ook 

vaak centraal. De vraag die dan voor ligt, is of beeldschermzorg voldoende gepaard gaat met 

persoonlijk contact.988 In de gesprekken met de verschillende groepen zorgconsumenten tijdens het 

congres ‘Innovatie in de zorg, techniek biedt oplossingen!’ van Stichting Zorgbelang Drenthe werd 

deze twijfel ook naar voren gebracht. Men vreest dat zorg op afstand een vermindering van 

persoonlijk contact zal betekenen.  

De vrees dat zorg geleverd via een beeldscherm ten koste zal gaan van het persoonlijke contact tussen 

cliënt en zorgaanbieder wordt vaak geuit door critici van zorg op afstand, ook vanuit de kant van de 

professionals. Contact via technologie wordt als ‘koud’ en persoonlijk contact als ‘warm’ gezien.989 

Vanuit de kant van de professional wordt aangegeven dat men vreest zonder face-to-face contact niet 

in staat te zijn om een goede inschatting te maken van de zorg die de cliënt nodig heeft. Men twijfelt 
                                                                                 

986 Pols, J. p. 18. 

987 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (2010b). 

988 Sparrow, R., L. Sparrow (2006), ‘In the hands of machines? The future of aged care’, Mind Match, 16, blz.141-161.  

989 Pols, J., blz. 25. 



403 

met name of men door observatie middels een beeldschermverbinding in staat om een ‘pluis/niet 

pluis gevoel’ te ontwikkelen.990 Ervaringen met de inzet van zorg op afstand in de praktijk laten 

echter zien dat zorg op afstand persoonlijk contact niet in de weg hoeft te staan. De verschillende 

zorg op afstand experimenten geven eerder aanleiding tot het tegendeel, een toename van 

persoonlijk contact.991  

Een voordeel van zorg op afstand is dat vaker contact plaats vindt.992 Zo is bijvoorbeeld vaak een 

goedemorgen en goedenavond service ingebouwd, waarbij  contact wordt opgenomen om te horen 

hoe het gaat. Ook kan het contact makkelijker plaats vinden buiten kantoortijden omdat de 

zorgcentrale vaak 24 uur per dag bezet is, bijvoorbeeld op avonden of in de weekenden als men weet 

dat bepaalde cliënten dan vaak eenzaam zijn. De vrees voor het niet kunnen ontwikkelen van een 

‘pluis/niet pluis gevoel’ blijkt vaak niet gegrond. In sommige gevallen geeft beeldschermzorg de 

professional juist het gevoel er boven op te zitten.993 Tot slot kan zorg op afstand het contact met 

lotgenoten, familie of mantelzorgers vergemakkelijken, bijvoorbeeld wanneer face-to-face contact 

vanwege grote reisafstanden of fysieke problemen lastig is. Beeldschermzorg biedt daarmee de 

mogelijkheid aan patiënten en diens relaties om elkaars verzorgers te worden, wat zou kunnen leiden 

tot nieuwe sociale rollen.994 De inzet van  beeldschermcommunicatie in een revalidatiekliniek leidde 

bijvoorbeeld tot het ontstaan van een caring community, waarbij lotgenoten ervaringen uitwisselen 

waar men veel waarde aan hechtte.995  

Dat beeldschermzorg niet gepaard hoeft te gaan met een afname aan persoonlijk contact wil 

overigens niet zeggen dat met de inzet van beeldschermzorg persoonlijk contact altijd voldoende 

wordt gewaarborgd (zie kader).  
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Medisch Contact, praktijkperikel, 13 jan. 2012, blz. 83   

Onze huisartsenpost wordt ’s avonds gebeld door een medewerkster van de organisatie ‘Zorg op 

afstand’. Deze medewerkster vraagt of er een van de dokters langs kan gaan bij een oude mevrouw 

die net door haar is geobserveerd via een beeldverbinding. Zij vindt dat de vrouw zo bleek ziet. Er is 

geen verdere informatie. Er is ook geen familie of verpleegkundige die bij mevrouw langs kan gaan.  

De medewerkster van ‘Zorg op afstand’ meldt bovendien heel trots dat deze organisatie binnen 

enkele jaren zo over hele land haar diensten gaat aanbieden. Er wordt gelet op het medicijngebruik en 

gewaakt over de gezondheidstoestand van de aangesloten klanten. En het voordeel is dat verzorgers 

zo niet meer bij patiënten thuis hoeven te komen. 

Wij hebben vanuit de post mevrouw eerst zelf maar eens gebeld. Ze reageerde verbaasd, zei niets te 

mankeren en altijd al bleek te zien. Ze had echt geen huisarts nodig.  

Goede zorg is meer dan alleen kijken. 

 

Omdat het verlenen van zorg vanuit een zorgcentrale andere communicatieve vaardigheden vereist 

dan zorg in een face-to-face setting, vereist goed gebruik ook het aanleren van nieuwe 

vaardigheden.996 Professionals dienen te worden getraind in het communiceren via een beeldscherm. 

Bij Thuiszorg het Friese Land worden medewerkers bijvoorbeeld opgeleid in het omgaan met 

eenzaamheid. Belangrijk voordeel van het verlenen van (goede) zorg via een beeldscherm is dat dit 

type zorg de behoefte aan sociale contacten en het gevaar van eenzaamheid, vooral voor ouderen, 

serieus neemt.997 Tegelijkertijd dient er voor gewaakt te worden dat beeldschermzorg niet alle face-

to-face contacten vervangt, noch van de professionals noch van de informele sociale contacten. Er 

dient te worden erkend dat sommige vormen van contact, zoals een troostende arm om de schouder, 

niet vervangen kunnen worden door beeldschermcommunicatie en dat daarom face-to-face contact 

belangrijk blijft.998 Voor cliënten van Thuiszorg het Friese Land vormde de vrees dat familie hen niet 

meer zou bezoeken bijvoorbeeld soms de reden om de beeldschermverbinding voor hen niet open te 

stellen.  

Uit de vele praktijkvoorbeelden van de toepassing van beeldschermzorg blijkt dat de kwaliteit van 

communicatie vooral cruciaal is, belangrijker dan de afstand of nabijheid van het persoonlijk contact. 

Ook hier geldt bovendien dat de invulling van het gewenste contact verschilt van persoon tot 

persoon. De één kan contact via een beeldscherm heel prettig vinden en de mogelijkheden die 

beeldschermzorg biedt omarmen, terwijl de ander toch vooral lijfelijk is ingesteld en face-to-face 

contact prefereert. Voor een deel lijkt de aversie tegen contact via een beeldscherm veroorzaakt te 

worden door onbekendheid met een nieuwe manier van communiceren, zoals er destijds aversie was 

bij de introductie van de telefoon. Interessant in dit verband is om te vermelden dat de introductie 

van de telefoon vooral was gericht op zakelijk gebruik. Privé telefoonverkeer werd afgeraden, de 
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telefoon diende alleen functioneel gebruikt te worden. In de praktijk bleek de telefoon echter vooral 

gebruikt te worden voor het onderhouden van sociale contacten, met name op het platteland.999 De 

telefoon is inmiddels uitgegroeid tot een onmisbaar middel om persoonlijke contacten te 

onderhouden. De mate waarin communicatie via skype omarmd wordt geeft aan dat het zeer 

waarschijnlijk is dat beeldschermzorg in de toekomst een belangrijke rol zal spelen. Wanneer 

technologie wordt geïntroduceerd of wordt ‘losgelaten’, zoals in het voorbeeld van de telefoon maar 

ook bij zorg op afstand, is echter niet van te voren te voorspellen hoe het ingezet zal worden en welke 

toegevoegde waarde de toepassingen zullen hebben.1000 De vraag is dan ook niet zozeer of 

beeldschermzorg in de toekomst zal worden ingezet, maar welke diensten er wel of niet aangeboden 

zullen worden. Met betrekking tot het recht op zelfbeschikking is daarbij van belang dat er continu 

wordt nagegaan hoe persoonlijk contact via de verschillende toepassingen geborgd kan worden en in 

welke mate en voor welke diensten face-to-face contact noodzakelijk blijft. Zoals aangegeven in 

paragraaf 2.3.2 behoort deze afweging tot het verantwoordelijkheidsdomein van de zorgaanbieder. 

Van belang is echter te onderkennen dat die afweging niet voor alle zorgvragers vergelijkbaar is, maar 

er per cliënt heel anders uit kan zien. 

P r i v a c y  

Zoals aangegeven in paragraaf 2.3.1. is zelfbeschikking als afweerrecht van belang in de bewaking 

van privacy. In paragraaf 2.2.3 (Privacy) is reeds aangegeven dat kenmerkend voor zorg op afstand is 

dat dit in de privésfeer plaatsvindt en dat zij gepaard gaat met de registratie, opname, doorgifte, 

uitwisseling, (centrale) opslag en dergelijke van grote hoeveelheden persoonsgegevens en beelden 

van patiënten. Privacy wordt dan ook vaak als eerste uitdaging genoemd door onderzoekers en 

beleidsmakers in relatie tot zorg op afstand. Immers contact via een beeldschermverbinding of 

monitoring door middel van sensoren betreft een inbreuk op de persoonlijke levenssfeer. Bij de inzet 

van verschillende vormen van autonome monitoring vormt privacy een belangrijk element in de 

afweging.1001 Belangrijk hierbij is het garanderen van de informationele dimensie van privacy: de 

persoonlijke medische gegevens die door verschillende sensoren worden bijgehouden en 

opgeslagen.1002 Maar ook bij beeldschermzorg speelt privacy een belangrijke rol. Zo dienen 

professionals cliënten over het algemeen eerst toestemming te vragen voor het mogen maken van 

een beeldschermverbinding. 

                                                                                 

999 Fischer, C. S. (1992), America Calling: A Social History of the Telephone to 1940, Berkely, LA University of 

California Press; Frissen, V. (1995), ‘De telefoon is geen meneer’, I & I nieuwe media in perspectief, Vol. 4 (2), 
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1000 Pols, J., D. Willems (2011), ‘Innovation and evaluation: taming and unleasing telecare technology’, Sociology of 

Health and Illness, 33 (3), blz. 484-498. 

1001 Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (2010a), Ruimte voor arbeidsbesparende innovaties  

in de zorg. Door slimmer werken meer kwaliteit met minder mensen, Den Haag: Raad voor de Volksgezondheid 

en Zorg; Egers, J. (2010), Privacy voor licht verstandelijk gehandicapten: In hoeverre wordt er een inbreuk gemaakt 

op de privacy van verstandelijk gehandicapten door middel van het plaatsen van sensoren in hun levenssfeer?, 

Groningen: Hanzehogeschool.  
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Onderzoek onder gebruikers van zorg op afstand toont aan dat de aantasting van de privacy die 

gepaard gaat met zorg op afstand voor hen meestal niet zo problematisch is.1003 Voor cliënten van 

Thuiszorg het Friese Land lijkt privacy geen grote rol te spelen bij de inzet van beeldschermzorg. Het 

feit dat zorgverleners bij de mensen thuis over de vloer komen wordt soms ook vervelend gevonden. 

Door de inzet van beeldschermzorg daalt deze fysieke aanwezigheid. Dit wordt door sommige 

gebruikers als een toename van hun privacy ervaren. Beeldschermzorg wordt om deze reden door de 

deelnemers over het algemeen dan ook niet als een grotere aantasting van de privacy ervaren dan 

face-to-face zorg.1004 Dat neemt niet weg dat goede waarborging van privacy aandacht verdient. In 

elk zorg op afstand project dienen afspraken te worden gemaakt over de manier waarop er wordt 

omgegaan met de medische gegevens die verzameld worden en welke (veiligheids)eisen er gesteld 

dienen te worden aan gesprekken tussen professional en cliënt onderling en aan gesprekken tussen 

cliënten en informele relaties.  

G r e n z e n  a a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

C o m p e t e n t i e s  v a n  d e  z o r g v r a g e r  e n  z o r g v e r l e n e r  

Een belangrijke voorwaarde waaraan dient te worden voldaan wil zorg op afstand een bijdrage 

kunnen leveren aan de realisering van zelfbeschikking, is goed gebruik. Zowel de zorgverleners als de 

cliënten moeten de technologie leren gebruiken. Nieuwe technologie kan het mogelijk maken om 

bijvoorbeeld zelf de bloeddruk op te meten, echter dat wil nog niet zeggen dat gebruikers de 

technologie ook gaan gebruiken zoals het ontworpen is. Bij de implementatie van zorg op afstand is 

van belang dat er in het kwaliteitsbeleid aandacht wordt besteed aan de instructie aan cliënten en 

hun naasten ten aanzien van de werking en de bediening van de apparatuur. Op dit moment is  geen 

eenduidig antwoord te geven op de vraag in welke mate zorg op afstand gebruikers adequaat 

geïnstrueerd worden en in staat zijn de technologie goed te gebruiken. 

De mate waarin zorg op afstand apparatuur goed gebruikt wordt is per experiment verschillend. De 

belangrijkste conclusie die uit de verschillende praktijkvoorbeelden getrokken kan worden is dat goed 

gebruik niet vanzelf tot stand komt. Zorg op afstand gebruikers proberen de technologie in de praktijk 

in te passen in hun manier van leven. Het gebruik kan daarom totaal anders zijn dan het gebruik waar 

de technici het product voor ontwikkeld hadden. Goed gebruik van zorg op afstand vereist ook dat 

cliënt en professional in het gebruik ondersteund worden. Voor de professional geldt dat men de 

technologie ten voordele van het werk moet kunnen gebruiken en niet als bedreiging of toename in 

administratie dient te ervaren. Voor de cliënt geldt dat hij of zij moet leren omgaan met zorg op 

afstand technologie. Het plaatsen van zorg op afstand technologie alleen is daarbij niet genoeg. Eén 

van de argumenten voor het aanbieden van een breed aanbod aan laagdrempelige gemaks- en 

welzijnsdiensten aan niet AWBZ geïndiceerde personen, zoals het aanbieden van informatie of een 

boodschappendienst, de mogelijkheid tot het bijhouden van een agenda en het onderhouden van 

contact met informele relaties, is dat de kennismaking met deze diensten ervoor zorgt dat deze groep 

mensen al aan de techniek gewend zullen zijn op het moment dat ze verpleging of verzorging nodig 
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hebben. Dit maakt voor hen de drempel om beeldschermzorg te ontvangen minder groot.1005 

Idealiter komen zorg op afstand oplossingen ook in samenspraak met de gebruiker tot stand en biedt 

de apparatuur de gebruiker de mogelijkheid om deze zodanig in te zetten dat het aansluit bij diens 

manier van leven. Op dit moment is de input van de gebruiker in de ontwikkeling van zorg op afstand 

echter beperkt tot het moment dat de gebruiker van zijn of haar zorgaanbieder de mogelijkheid krijgt 

om gebruik te maken van zorg op afstand technologie.1006  

V e r a n t w o o r d e l i j k h e i d  

In paragraaf 2.2.3 (Kwaliteit van zorg) is de relatie tussen de inzet van technologie en de kwaliteit van 

zorg naar voren gebracht. Van belang in dit kader is ook dat na wordt gegaan welke gevolgen de inzet 

van technologie heeft voor de verdeling van verantwoordelijkheden. In het kwaliteitsbeleid van de 

organisatie dient dan ook aandacht te worden besteed aan de nieuwe taken en verdeling van 

verantwoordelijkheden die gepaard gaat met de introductie van zorg op afstand. Actieve monitoring, 

zoals het zelf opmeten van de bloeddruk of bijhouden van het gewicht, verondersteld bijvoorbeeld 

een grotere verantwoordelijkheid van de cliënt. In de praktijk blijkt echter dat de mate waarin mensen 

zich daadwerkelijk meer verantwoordelijk voelen verschilt. Het gevoel van verantwoordelijkheid 

wordt soms ook aangetast.1007 In plaats van te vertrouwen op en zich verantwoordelijk te voelen voor 

de eigen interpretatie van gezondheid, wordt de interpretatie van geregistreerde gegevens 

overgelaten aan de professional.1008 Door een toename in controle via monitoring kan bovendien de 

focus van de behandeling komen te liggen op een deelaspect van de zorgvraag en dat deelaspect 

hoeft niet noodzakelijkerwijs voor de patiënt het meest dringend te zijn.1009 Op het niveau van de 

professional is er in het geval van het gebruik van een zorgcentrale afstemming en coördinatie nodig. 

Wie is waar verantwoordelijk voor? Uit de evaluatie van het Groningse Koalaproject blijkt 

bijvoorbeeld dat zorg op afstand vragen kan oproepen over de verantwoordelijkheid van de 

professional.1010 De partij met wie de cliënt een behandel- of zorgovereenkomst heeft afgesloten is 

juridisch aansprakelijk.1011 De wijkverpleegkundige moet zijn verantwoordelijkheid voor zijn gevoel 

delen met hulpverleners van de zorgcentrale. Onzekerheid en- of onduidelijkheid over de verdeling 

van verantwoordelijkheden kan tot gevolg hebben dat zorgverleners terughoudend blijven ten 

opzichte van het gebruik van zorg op afstand. Tot slot is van belang om te constateren dat bij zorg op 

afstand verantwoordelijkheden naar de technologie worden gedelegeerd. Bij zorg op afstand worden 

verpleegkundige observaties bijvoorbeeld vervangen door sensor technologie data en zelfrapportages 
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van patiënten.1012 Hoe om te gaan met die verschuiving in verantwoordelijkheden vormt een 

belangrijke uitdaging bij verdere implementatie van zorg op afstand.  

G r e n z e n  a a n  d e  i n z e t  v a n  t e c h n o l o g i e  

Technologisch kan veel, maar met het plaatsen van technologie wordt er niet altijd meer 

zelfbeschikking gecreëerd. Cliënten zijn soms bang voor de technologie in hun huis. In dit geval doet 

zorg op afstand eerder afbreuk aan zelfbeschikking dan dat het hier aan bijdraagt. In de praktijk gaan 

cliënten soms met het gebruik van zorg op afstand instrument akkoord, niet zozeer omdat ze daar 

zelf de behoefte aan hebben maar om de familie gerust te stellen. Een voorbeeld vormt de toepassing 

van GPS tracking om dwalen te voorkomen.1013  

Belangrijk voor een succesvolle implementatie van zorg op afstand is dat de technologie aansluit bij 

de omgeving waarin het gebruikt wordt. Ruimte voor maatwerk is hierbij van belang. Dat wat een 

woning tot een plezierige woonomgeving maakt en de mate waarin zorg op afstand hier aan 

bijdraagt dan wel afbreuk doet is per persoon verschillend en vereist daarom een continue afweging 

van hoe ver moet gaan met het toepassen van zorg op afstand technologie.1014 Wanneer men alleen 

dan zelfstandig kan blijven wonen wanneer een heel netwerk aan zorg op afstand technologie dient 

te worden ingezet en alle bewegingen gemonitord en gecontroleerd worden, is dat dan nog 

wenselijk?1015 De deelnemers aan het congres ‘Innovatie in de zorg, techniek biedt oplossingen!’ zien 

duidelijke grenzen aan de inzet van technologie. Voor de meesten vormt een huis vol sensoren een 

schrikbeeld. Dan is er niet sprake van een thuis, maar van een gevangenis. De problematiek die 

gepaard kan gaan met het indringen van processen van medicalisering en technologisering in de 

persoonlijke levenssfeer wordt ook in ander onderzoek naar voren gebracht.1016 De inzet voor zorg op 

afstand zal vanuit het oogpunt van zelfbeschikking dan ook niet moeten zijn om mensen koste wat 

kost zo lang mogelijk thuis te laten wonen, maar om technologie te ontwikkelen dat mensen in staat 

stelt om het leven in te vullen zoals zij dat belangrijk vinden. Problematisch aan de huidige 

ontwikkeling van zorg op afstand is echter dat deze niet plaats lijkt te vinden op basis van de publieke 

overweging van wat goede zorg is en welke rol zorg op afstand daar in zou kunnen spelen, maar 

afhankelijk lijkt van de actieve rol die verschillende partijen lokaal op zich willen nemen en de 

potentiele opbrengsten die het bedrijfsleven ziet in de implementatie van verschillende 

toepassingen.1017 Dit heeft tot gevolg dat er vooral zorg op afstand apparatuur op de markt komt dat 

vanuit technologisch oogpunt is ontwikkeld voor een brede doelgroep, terwijl de gebruiker liever een 

apparaat wil dat aansluit bij diens behoeften en maatwerk biedt (zie kader). 

                                                                                 

1012 Schermer, M. (2004), Geavanceerde thuiszorgtechnologie: morele vragen bij een nieuwe zorgpraktijk, Signalering 
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Robot met begrip? 

http://www.youtube.com/watch?v=yByYadk4oao&feature=youtu.be 

Dr. Andringa (RUG): We willen liever een butler in huis dan een cipier. Technologisch is het echter 

makkelijker om een robot te ontwikkelen die mensen aan bepaalde regels houdt dan om een robot te 

ontwikkelen die mensen begrijpt. 

2.4 Conclusies 

E v a l u a t i e  r e c h t  o p  z e l f b e s c h i k k i n g  

In deze deelstudie is nagegaan hoe verschillende vormen van zorg op afstand en in het bijzonder de 

inzet van beeldschermzorg vanuit het perspectief van zelfbeschikking beoordeeld kunnen worden. Uit 

deze analyse komt naar voren dat de inzet van beeldschermzorg gepaard kan gaan met een toename 

van een gevoel van veiligheid onder deelnemende gebruikers. Daarnaast rapporteert een deel van de 

gebruikers ook een toegenomen gevoel van zelfredzaamheid en zelfstandigheid. De vrees dat de inzet 

van beeldschermzorg ten koste gaat van het persoonlijke contact blijkt in de praktijk niet gegrond. 

Experimenten laten zien dat beeldschermzorg juist met een toename aan persoonlijk contact gepaard 

kan gaan. Eén van de redenen hiervoor is dat de frequentie van het contact over het algemeen 

toeneemt. De potentiële aantasting van de privacy die gepaard zou kunnen gaan met 

beeldschermzorg blijkt door de gebruikers meestal ook niet als problematisch te worden ervaren. Dat 

door de inzet van beeldschermzorg minder professionals over de vloer komen betekent voor sommige 

gebruikers juist een toename in privacy. 

De experimenten met beeldschermzorg geven aanleiding te concluderen dat beeldschermzorg een 

potentieel belangrijke bijdrage zou kunnen leveren aan het behoud van grip op het eigen leven. Van 

belang is wel dat de toepassing in samenspraak met de doelgroep tot stand komt. Immers de 

meerwaarde van zorg op afstand apparatuur wordt vooral gegeven door de mogelijkheid die de 

apparatuur biedt aan de gebruiker om deze in te passen in diens leven. In de ontwikkeling van het 

aanbod van zorg op afstand toepassingen staat op dit moment de wens van de gebruiker echter niet 

centraal. Het aanbod wordt bepaald door de actieve rol die verschillende partijen lokaal op zich willen 

nemen en de potentiele opbrengsten die het bedrijfsleven ziet in de implementatie van verschillende 

toepassingen.1018   

Belangrijk voor de evaluatie van zorg op afstand technologie is dat goed gebruik niet vanzelf tot stand 

komt. Gebruikers blijken technologie in de praktijk te gebruiken op een manier die past bij hun 

manier van leven. Het gebruik kan daarom totaal anders zijn dan het gebruik waar de technici het 

product voor ontwikkeld hadden. Ook de verschuiving in verantwoordelijkheden die gepaard gaat 

met de introductie van zorg op afstand vormt een belangrijke uitdaging bij verdere implementatie. 

Belangrijk voor het uitrollen van zorg op afstand betreft tot slot de financiering. De bekostiging van 

zorg op afstand vormt één van de belemmeringen waardoor opschaling van zorg op afstand 
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nauwelijks op gang komt. Het is voor diverse partijen, onder wie zorgverleners en zorgverzekeraars, 

nog onvoldoende aantrekkelijk om hierin te investeren. Beeldschermzorg wordt momenteel vanuit de 

AWBZ gefinancierd, terwijl het type zorg dat wordt geleverd via het beeldscherm niet altijd aansluit 

bij de functiegedifferentieerde financiering van de AWBZ. Deel van de geleverde zorg is bovendien te 

typeren als Wmo zorg. 

Vanuit het oogpunt van zelfbeschikking als zelfontplooiing dient de inzet van zorg op afstand niet 

gericht te zijn op het doel mensen koste wat kost zo lang mogelijk thuis te laten wonen, maar op de 

ontwikkeling van technologie die mensen in staat stelt om het leven in te vullen zoals zij dat 

belangrijk vinden. Vanuit zelfbeschikking als afweerrecht en keuzevrijheid is van belang dat cliënten 

de mogelijkheid hebben om al dan niet gebruik te maken van zorg op afstand en daarbij ook uit 

meerdere alternatieven kunnen kiezen. Het is de vraag of dit mogelijk zal zijn wanneer zorg op 

afstand onderdeel zal gaan uitmaken van het reguliere zorgaanbod. De invulling van zelfbeschikking 

als zelfontplooiing en de mate van ondersteuning die hierbij noodzakelijk is, verschillen van persoon 

tot persoon. In situaties van goede gezondheid biedt zelfstandig thuis wonen volgens de meeste 

mensen de beste mogelijkheid om het leven in te richten zoals men dat zelf wil. In situaties van 

kwetsbaarheid vormt de verhuizing naar een aanleunwoning of een verzorgingshuis soms een beter 

alternatief. De inzet van zorg op afstand lijkt, gezien de toenemende zorgvraag, vooral gericht te zijn 

op zelfstandigheid en zelfredzaamheid (zelfstandig wonen). Erkenning van het recht op 

zelfbeschikking impliceert echter dat ook andere invullingen (zoals de keuze voor het wonen in een 

verzorgingstehuis) ruimte krijgen. Het belang van het vergroten van de zelfstandigheid en 

zelfredzaamheid van burgers lijkt echter niet primair ingegeven door waardering van het recht op 

zelfbeschikking, als wel voort te komen uit een financieel-economische noodzaak. Peeters en Cloïn 

vragen zich zelfs af of ‘we ooit over zelfredzaamheid waren begonnen als de financiële nood er niet 

was geweest’.1019 Margot Trappenburg stelt in dezelfde publicatie dat zelfredzaamheid het ‘nieuwe 

hoera-woord’ is geworden en dat zelfredzaamheid klinkt als meer vrijheid, maar eerder plicht is 

geworden.1020 

K e r n v r a g e n  

D i m e n s i e s  v a n  z e l f b e s c h i k k i n g  

Bij zorg op afstand wordt gebruik gemaakt van de invloed van technologie ter bevordering van 

zelfbeschikking. De dimensies van zelfbeschikking die in deze deelstudie vooral aan de orde zijn, zijn 

die van zelfbeschikking als keuzevrijheid en zelfbeschikking als zelfontplooiing. In Nederland is 

ingezet op zorg op afstand vanuit de veronderstelling dat zelfredzaamheid en zelfstandigheid van 

mensen erdoor wordt behouden en bevorderd. De invulling van zelfstandigheid en zelfredzaamheid 

verschilt echter van persoon tot persoon.  

Ook zelfbeschikking als afweerrecht speelt een rol. Voor degenen die de keuze voor gebruik van zorg 

op afstand hebben, geldt dat de zelfbeschikking als afweerrecht gerespecteerd wordt doordat 

cliënten toestemming dienen te geven voor de installatie en het gebruik van zorg op afstand. Voor 
                                                                                 

1019 Peeters, P.H. en C. Cloïn (2012), blz. 4.  
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deze gebruikers geldt dat zij bovendien op elk gewenst moment kunnen beslissen om hun deelname 

aan deze vormen van zorg op afstand te stoppen, bijvoorbeeld door zelf handmatig de 

sensortechnologie uit te schakelen of geen toestemming te verlenen aan de zorgcentrale om 

beeldverbinding te maken. Recht op privacy is eveneens een belangrijk aandachtspunt. Alhoewel 

cliënten op dit punt geen grote bedenkingen koesteren, dienen professionals te beseffen dat ze 

voorzichtig moeten zijn met uitwisseling van gegevens.   

B e p e r k i n g e n  e n  v e r s t e r k i n g e n  v a n  h e t  r e c h t  o p  z e l f b e s c h i k k i n g   

Het AWBZ vormt het belangrijkste wettelijke kader. De wijziging van de financiële vergoeding voor 

zorg op afstand binnen de AWBZ kan zowel als versterkend als beperkend beoordeeld worden. Binnen 

de AWBZ is vanaf 2005 vergoeding mogelijk voor zorg geleverd via beeldschermcommunicatie via de 

beleidsregel extramurale zorg. Vanaf 1 januari 2012 is de beleidsregel extramurale zorg komen ter 

vervallen en is de financiering voor deze vorm van zorg structureel ingebed in de AWBZ. De 

structurele inbedding kan worden beoordeeld als een versterking van het recht op zelfbeschikking, 

maar ook als een beperking. Met ingang van 2012 vormt de zorg die via beeldschermcommunicatie 

wordt geleverd namelijk onderdeel van de indicatie. Dit noodzaakt zorgaanbieders om deze vorm van 

zorg in te passen in de functiegedifferentieerde AWBZ financiering. De praktijk zal moeten laten zien 

in hoeverre zorgaanbieders hier toe in staat zijn. Het is echter te verwachten dat voor organisaties die 

nog moeten beginnen met de toepassing van zorg geleverd via beeldschermcommunicatie, dit zeer 

lastig zal zijn.  

Verdere beperking betreft het feit dat er, met uitzondering van de AWBZ regeling, geen structurele 

financiering van zorg op afstand plaats vindt. Vanuit de Wmo wordt geen zorg op afstand 

gefinancierd, terwijl de zorg die geleverd wordt deels onder het domein van de Wmo valt. 

Beeldschermzorg vormt hiervan een goed voorbeeld. Door het gebrek aan structurele financiering 

komt opschaling van zorg op afstand nauwelijks op gang. Het is voor diverse partijen, onder wie 

zorgverleners en zorgverzekeraars, nog onvoldoende aantrekkelijk om hierin te investeren. Veel van 

de huidige zorg op afstand experimenten worden dan ook gefinancierd met onderzoek subsidies. Dit 

komt de toepassing niet ten goede. Zodra het onderzoek stopt, stopt het project ook.  

V e r h o u d i n g  t u s s e n  d e  v e r s c h i l l e n d e  b e l a n g e n  

In deze deelstudie staat in de eerste plaats het belang van de zorgvrager centraal. Problematisch is 

dat lijkt uit te worden gegaan van het ideaal van de actieve en onafhankelijke zorgvrager. In de 

nadruk die er bij zorg op afstand wordt gelegd op het bevorderen van zelfstandigheid en 

zelfredzaamheid lijkt zelfbeschikking als ideaal van onafhankelijkheid te zijn gedefinieerd. Er dient 

echter onderkend te worden dat ‘mensen niet alleen onafhankelijk en zelfredzaam, maar ook 

kwetsbaar en sterfelijk zijn, en in verschillende fasen van hun leven meer of minder op zorg van 

anderen zijn aangewezen’.1021  

Naast het belang van de zorgvrager speelt het belang van de mantelzorger een belangrijke rol. Zorg 

op afstand kan in het belang zijn van zowel de zorgvrager als de mantelzorger. De inzet van zorg op 

afstand technologie kan niet alleen aan zorgvragers, maar ook aan mantelzorgers een gevoel van 

                                                                                 

1021 Manschot, H., M. Verkerk (1994), Ethiek van de Zorg. Een discussie, Amsterdam: Boom. 
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veiligheid geven. Daarnaast kan zorg op afstand het contact tussen zorgvragers en mantelzorgers 

bevorderen. Beeldschermzorg kan bijvoorbeeld opengesteld worden voor mantelzorgers. Hierbij 

krijgen mantelzorgers dan de keuze om via een beeldscherm dan wel face-to-face contact te 

onderhouden met de zorgvrager. Deze keuze wordt in het algemeen niet aan zorgvragers gegeven om 

te voorkomen dat men probeert contact op te nemen met de mantelzorger via het beeldscherm en dit 

niet lukt. De keuzevrijheid van de zorgvrager wordt wel bevorderd wanneer hen de keuze wordt 

gegeven om beeldschermzorg al dan niet open te stellen voor familie- en of voor mantelzorgers. 

Vanwege de vrees voor afname aan face-to-face contact kiezen zorgvragers er soms voor dit niet te 

doen. In de meeste gevallen geldt echter dat de mogelijkheid van het hebben van contact via een 

beeldscherm het contact tussen zorgvrager en mantelzorger intensiveert op een dusdanige manier 

dat het voor de mantelzorger als minder belastend wordt ervaren. Wanneer beeldschermzorg op een 

goede en verantwoorde manier wordt ingezet lijken de belang van zowel de zorgvrager als de 

mantelzorger dan ook samen te kunnen gaan. In het geval van monitoring is dit echter niet 

vanzelfsprekend het geval. Hier kunnen de belangen van de zorgvrager en de mantelzorger haaks op 

elkaar staan. In het algemeen geldt dat de inzet van monitoring bijdraagt aan een gevoel van 

vertrouwen en veiligheid voor de mantelzorger. Voor de zorgvrager hoeft dit niet noodzakelijkerwijs 

het geval te zijn. Monitoring kan leiden tot een aantasting van de vrijheid en van de privacy. 

Monitoringsinstrumenten zoals GPS tracking worden soms ingezet op initiatief of onder druk van 

mantelzorgers, terwijl de zorgvrager hier zelf niet heel veel behoefte aan heeft. In dit geval doet zorg 

op afstand eerder afbreuk aan zelfbeschikking van de zorgvrager dan dat het hier aan bijdraagt.  

Een derde belang dat een rol speelt, is het publiek belang. Hieronder wordt een doelmatige besteding 

van de collectieve middelen verstaan die bijdraagt aan een verbetering van de zorg en daarmee aan 

realisering van zelfbeschikking voor zorgvrager (en mantelzorger). Omdat de zorg op afstand markt 

een groeimarkt is, zijn er meerdere marktpartijen die hebben geprobeerd hierop in te spelen. Met 

behulp van collectieve middelen zijn vanuit het bedrijfsleven veel toepassingen ontwikkeld. 

Toepassingen waar de doelgroep niet altijd op zat te wachten. Hierdoor zijn collectieve middelen niet 

altijd goed besteed en zijn de investeringen in technologie soms ten koste gegaan van de zorgvrager 

vanwege een verslechterend zorgaanbod. Ter bevordering van een doelmatige besteding van de 

collectieve middelen en een verbetering van de zorg en daarmee realisering van zelfbeschikking voor 

zorgvrager (en mantelzorger) lijkt meer aandacht voor zorginnovatie van onderop wenselijk. Om de 

kans te vergroten dat zorg op afstand toepassingen worden ontwikkeld die mensen in staat stelt om 

actief invulling aan het eigen leven te geven is ook bij de ontwikkeling en implementatie van zorg op 

afstand toepassingen van belang dat de doelgroep betrokken wordt. Dit is op dit moment 

onvoldoende het geval. 
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3 

Slotbeschouwing 

De beide onderwerpen die in het kader van deze deelstudie zijn behandeld, hebben grote betekenis 

voor de positie van (bepaalde) groepen patiënten met chronische aandoeningen. In termen van de 

drie dimensies van zelfbeschikking is zelfbeschikking als afweerrecht bij de beide thema’s maar 

beperkt aan de orde. Deze dimensie komt in beeld bij de privacyaspecten van zorg op afstand. Het 

gaat veel meer om de beide andere dimensies van zelfbeschikking: keuzevrijheid en zelfontplooiing. 

Beide thema’s, PGB en zorg op afstand, kunnen in belangrijke mate bijdragen aan de zelfstandigheid 

en zelfredzaamheid van mensen met chronische aandoeningen. Daaraan doet niet af dat deze beide 

idealen in de praktijk lang niet altijd, of soms maar moeilijk, kunnen worden bereikt, hetzij door 

‘interne’ oorzaken (zoals de competenties van de cliënt) hetzij door ‘externe’ (het netwerk om de 

cliënt heen, de organisatie en financiering van de zorg etc.). In termen van keuzevrijheid en 

zelfontplooiing wordt, blijkens onderzoek, aan de mogelijkheid om zorg zolang mogelijk in de eigen 

situatie te kunnen ontvangen, door cliënten en hun omgeving zeer grote waarde gehecht. Dit is een 

argument om zelfbeschikking niet alleen relevant te achten in de situatie van een langdurig 

intramuraal verblijf, maar (juist) ook in relatie tot de mogelijkheid om zorg in de eigen omgeving te 

ontvangen. Opvallend is dat in beleids- en wetgevingsdiscussies met betrekking tot onderwerpen als 

PGB en zorg op afstand overwegingen omtrent zelfbeschikking niet of slechts indirect aan de orde 

komen, terwijl uit het voorafgaande duidelijk wordt dat die overwegingen wel degelijk aan de orde 

zijn en ook een aanzienlijk belang hebben. Dit is ten aanzien van het PGB mogelijk een gevolg van de 

dominantie van financiële overwegingen in het politieke en het beleidsdebat over deze maatregel. 

Relevante overwegingen inzake zelfbeschikking lijken daardoor te worden verdrongen. 

Om met betrekking tot zowel PGB als zorg op afstand de dimensies van zelfbeschikking zo goed 

mogelijk te kunnen realiseren zijn diversiteit en maatwerk van groot belang. Het PGB blijkt hier zeer 

succesvol in te zijn. De beleidsvooronderstelling was dat dit via de markt ten aanzien van zorg in 

natura ook te bereiken zou moeten zijn. Dat is echter niet het geval. Ook bij zorg op afstand veel 

potentie voor diversiteit en maatwerk, maar wordt dit vaak nog gefrustreerd omdat vanuit de markt 

doorgaans een ‘one size fits all’ aanbod wordt gedaan, aangezien dit is makkelijker te realiseren en te 

‘vermarkten’ is. Ook zal hier door middel van empowerment van de cliënt meer flexibiliteit moeten 

worden gerealiseerd. 
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